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ASPECTOS ETICOS DE LA
MUERTE EN PEDIATRIA

Rajael Tovies eosta. . D,
Centro de Estudios de Bioética, Holguin, Cuba

RESUMEN

e hace un estudio de revisién, relacionado con las decisiones
éticas al final de la vida en el nifio, teniendo en cuenta las
implicaciones del adelanto tecnolégico actual.

Abarcamos diversos aspectos como el concepto tradicional y ac-
tual de la muerte humana, el concepto que el nifto tiene de ésta,
basado no solo en la edad cronolégica, sino teniendo en cuenta
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ademas el tiempo de evolucién de su enfermedad y la experiencia
previa del fallecimiento de familiares y amigos.

Se analiza éticamente c6mo debe realizarse la informacién al pa-
ciente con una enfermedad mortal y a sus familiares, as{ como el
apoyo que debe brindarse al enfermo, a los padres, hermanos y
otras personas, incluidos abuelos, maestros, amigos de la escuela,
de la familia y al tan olvidado equipo asistencial. Se aborda la
preparacién del duelo familiar, el apoyo del equipo de trabajo, asi
como la importancia de la reunién posterior con los padres, la
discusién de fallecidos y la formacién de los profesionales de la
salud desde el punto de vista ético y humanistico para una mejor
competencia y desempefio de sus funciones sociales.

Tras la celebracién en La Habana de dos simposios internacio-
nales sobre el tema (1992 y 1996), se aprecia un fuerte consenso a
aceptar la muerte encefélica como la mejor opcién para la deter-
minacién de la muerte sobre bases neurolégicas, o sea el cese
irreversible de todas las funciones cerebrales, incluyendo las
vegetativas del tronco encefilico; el concepto que el nifio tiene de
la muerte se alcanza alrededor de los diez afios, la necesidad de
brindar apoyo al enfermo, la familia y al equipo asistencial, asf
como Iincrementar la formacién de los profesionales de la salud
desde el punto de vista ético y humanistico para una mejor compe-
tencia y desempefio de sus funciones sociales.
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INTRODUCCION

f a muerte forma parte de un proceso. No se debe hablar de la
vida sin tener en cuenta que esta tiene un final, mds préximo
o més lejano en el tiempo.

Sin embargo, a nadie se le ensefia a morir, n1 en la casa ni en la
escuela. La pedagogia de Ia muerte debiera empezar desde el co-
mienzo de la educacién. Los padres no acostumbran hablar de la
muerte con sus hijos, como tampoco los maestros con sus alum-
nos, pero esto es mas grave todavia cuando el médico evita hablar
de ello con sus enfermos (1), y mucho mis atin cuando no prepara
a Jos futuros galenos para manejar esta situacién que no nos es
ajena en nuestro trabajo diario (2,3).

Los criterios de muerte encefalica, sobre todo en la neonatologfa
asf como en las edades pedidtricas estin bien establecidos, aunque
hay que reconocer sobre todo en el recién nacido cierto grado de
complejidad para hacerlo, uso de signos clinicos, EEG, flujo cere-
bral, ete. (4,5).

El médico responsable necesita conocer y manejar algunas cues-
tiones de suma importancia para su buena prictica profesional,
entre ellas podemos incluir las siguientes:

Etica y Moral son palabras que se escuchan a menudo en el pe-
riodismo y en medios especializados pero atn no llega con sufi-
ciente claridad al ambito clinico pediatrico. Sucede que los avan-
ces tecnolégicos han puesto al alcance del pediatra nuevas herra-
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mientas que permiten la sobrevida de neonatos que antes falle-
cian. Pero junto a este avance, se da la paradoja de que hay que
tomar decisiones en situaciones de amenaza grave a la vida de
estos nifios, particularmente en relacién con malformaciones con-
génitas severas, o determinacién de la muerte del encéfalo en re-
cién nacidos con grave insulto neurolégico (6).

Es posible que cada vez tengamos més y nuevos problemas éticos
con el progreso en la atencién de nifios menores de 28 dfas y otros
nifios severamente enfermos y en decisiones que modifiquen su
pronéstico inmediato de vida o muerte, o la calidad de su vida
futura (6). Se hace necesario aclarar algunos conceptos: La ética
clinica es una rama de la ética biomédica y estudia los problemas
éticos relacionados con las decisiones médicas y las relaciones en-
tre médicos y pacientes (6). Se plantea entonces la necesidad de
enriquecer los datos concernientes al nifio y la conveniencia de
analizar en términos de ética los comportamientos de los galenos
de nifios (7). Y surge la ética pedidtrica que puede definirse como
el conjunto de los comportamientos implicados en el ejercicio de
los profesionales que se ocupan de la salud de los infantes en los
aspectos preventivos y de cuidados (7).

La idea de la muerte siempre est4 presente én nosotros con ma-
yor o menor claridad de conciencia; pero no es lo mismo «cuando
estamos sanos», que «cuando estamos enfermos» y sobre todo,
cuando creemos que puede acercarse ese momento. Entonces es
muy doloroso saber la verdad y muy humano querer vivir a la
sombra, sin asomarse a las fronteras del infinito. La verdad es que
uno no se da cuenta cabal, y los médicos tampoco, hasta que vivi-
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mos cerca de un ser querido, los trances del moribundo; hasta en-
tonces es dificil imaginar la tristeza de los que van a morir y la de
los seres queridos que lo acompaiian (8) sobre todo cuando se tra-
ta de un niiio.

El miedo a la muerte ha existido siempre, pero la muerte es hoy
més aterradora que antes, porque la civilizacién actual trata de
ocultarla. La abolicién de los signos exteriores de duelo (luto) es
otra manifestacion que intenta ocultar la muerte. Cuando al final
de la vida la muerte hace acto de presencia, el moribundo, la fami-
lia y el equipo asistencial deben afrontarla. No todos la sienten de
la misma manera.

Para el moribundo es «sw» propia muerte, para la familia es la
muerte de «otro» y para el equipo asistencial es un «fracaso», un

fallo de su poder (9,10).

Debe reconocerse que una determinada filosofia de la muerte es
imprescindible para establecer la existencia o no de normas mora-
les reguladoras de las numerosas actitudes suscitadas por el fené-
meno de la muerte en los distintos hombres y, especialmente, para
guiar a la clencia en Ia respuesta a las interrogantes concretas,
inexorablemente provocadas por el acontecimiento de la muerte

(11).

El hombre no se circunscribe a contemplar el mundo, sino que es
capaz de hacerse a si mismo objeto de su propio pensamiento, e
incluso preguntarse sobre el sentido y el fin de su propia vida.
Mas su naturaleza racional lo hace percatarse de que su muerte es
inevitable, de que inexorablemente tiene que morir. El que mds
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tarde o mas temprano tengamos que morir ineludiblemente es algo
que sabemos con plena seguridad. La muerte, prendida al 4nimo
del ser humano, constituye una advertencia de la finitud de su
existencia. No obstante que en los tiempos actuales se manifiesta
de diversas maneras nuestra aversién a la muerte, no podemos
adoptar frente a ella una actitud de indiferencia (12).

Desde el punto de vista fisico, la muerte no es otra cosa que el
cese de la vida, y puesto que vivir consiste en la actitud propia de
un organismo viviente en cuanto tal, la muerte se manifiesta en
primer lugar como la pérdida de la capacidad de operar como un
todo (13).

El cuerpo humano es una realidad material compuesta, formada
por la multiplicidad de o6rganos y de otros elementos que inte-
ractian entre si, sinérgicamente y en funcién del organismo en-
tero, morir no comporta, ni la inmediata destruccién de todas las
estructuras corporales, ni la cancelacién repentina de todos los
signos vitales. El cese de la vida en cambio, por definicién, es la
desaparicion del organismo como un todo (no de todo el organis-
mo), desaparicién que por sf misma es definitiva, irreversible (13).

Al margen de las consideraciones éticas, culturales y religiosas,
el hecho de designar a un individuo como cadéver es una declara-
ci6n de una importancia trascendental, que afectan las relaciones
personales, familiares, sociales e incluso politicas. Esta declaracién
marca el cambio de condicién de la persona en cadéver, el traslado
para la inhumacién o ritos de similar naturaleza, lo que ha condi-
cionado la existencia, desde los albores de la humanidad, de temo-
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res y reservas ante la posibilidad de un error en el diagndstico de
la muerte, y la posibilidad de un enterramiento prematuro (14).

Desde Platon hasta los tiempos actuales, la muerte ha sido de-
finida como la separacién del alma del cuerpo, esto es, la separa-
c16n del organismo de ese principio vital inmanente que constitu-
ye la fuente y el sostén dinamico de todas las operaciones vitales.
Se trata de una definicién metafisica y, como tal, evidencia la rea-
lidad esencial del fen6meno, traduciéndolo en términos ontolégicos.
Se entiende mas razonable considerar que el morir se inicia en el
momento en que se desarrolla una patologia incurable, la enfer-
medad que inexorablemente llevar4 al fallecimiento del sujeto (13).

Hasta los afios 60, cuando un individuo dejaba de respirar y no
se detectaba su pulso, es decir, su corazén dejaba de latir, se deter-
minaba que estaba muerto (4,15-20). Por consiguiente, durante
siglos, se consideré que la pérdida irreversible de las funciones
cardiorespiratorias eran sinénimo de la muerte humana.

En otros paises se han publicado y se manejan en muchas insti-
tuclones aspectos relacionados con la informacién que se le debe
brindar al nifio que sufre una enfermedad terminal y a su familia,
existen criterios sobre la conducta que se debe seguir en el manejo
de estos pacientes.

También se ha abordado en los tltimos tiempos el apoyo al en-
fermo, a ]a familia, y al equipo de asistencia, en las actividades que
realizan los médicos para ayudar a elaborar el duelo familiar. No
menos importancia se le estd dando en otras latitudes a la reunién
con los padres y otros familiares después del deceso de su enfermo,
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al igual que la reunién de discusién de fallecidos, teniendo en cuenta
las distintas funciones que esta cumple.

En nuestro medio la mayorfa de los médicos creen que su funcién
cesa con la muerte del enfermo; sin darse cuenta de que atin que-
dan muchas cosas por hacer, reflejindose esto en su actuacién con

los familiares y también en la formacién de los futuros profesiona-
les de la salud.

Algunos ejemplos que ilustran lo planteado en pirrafos ante-
riores:

1- Padres que varios meses después del fallecimiento de su hijo
contindan culpindose de haber desencadenado la enfermedad cau-
sante de la muerte.

2- Casos a los que se les ha negado la asistencia espiritual en
salas de terapia intensiva, oncologfa o hematologfa aduciendo po-
sible incremento de la carga bacteriana y entrada restringida de
PEersonas a €sos Servicios.

3- Hermanos de nifios moribundos que no han podido visitar a
su ser querido en la institucién hospitalaria donde est4 internado
por cumplimiento de reglamentos vigentes que prohiben la visita
de menores.

4~ Padres que se han quedado asombrados cuando se le ha comu-~
nicado la muerte de un hijo y han manifestado que nadie les habfa
informado del verdadero estado del nifio.
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5- Adolescente que minutos antes de fallecer se ha abrazado a su
médico gritdndole que no lo deje morir y este, tratando de conso-
larle, le ha estado diciendo hasta el final, «td no te vas a morir».

6- Enfermeras que estando en su turno de trabajo han tenido
pacientes que han caido en paro cardiorespiratorio, han tratado de
practicar medidas de resucitacién y posteriormente han manifes-
tado no conocer que existfan indicaciones de no reanimar y que no
entendfan el porqué.

7- Adolescentes que padeciendo una enfermedad maligna le pre-
guntan a su médico si «estardn bien» para las fiestas de fin de afio
o para su cumpleafios y no directamente, si «estarin vivos».

8- Médicos que se culpan por el fallecimiento de su paciente a
pasar de reconocer que hicleron todo lo que estaba a su alcance
para salvarle la vida.

9- Profesionales que en las rondas médicas prefieren no entrar a
los cubfculos donde hay nifios agonizantes reconociendo no saber
como comportarse con el paciente y sus familiares.

10- Solicitudes de necropsias realizadas por un médico de'guar-
dia a los familiares de un nifio fallecido, siendo esta la primera vez
que asistfa al paciente y hablaba con la familia.

11- Abuelos de nifia que portaba fibrosis quistica, en fase termi-
nal, y le preguntaban a la trabajadora social cudl de los padres era
el «causante» de la enfermedad, pues en las entrevistas ningfin
medico se lo habia explicado.
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12- Pediatra familiar no allegado de un nifio fallecido, que al ser
consultado sobre la posibilidad de asistencia de los hermanos (7 y
8 afios de edad) al funeral, da la autorizacién y se brinda para
acompafiarlos.

18- Especialista que teniendo un paciente que cumple los reque-
rimientos y ha sido diagnosticado como portador de una muerte
encefilica, acepta la solicitud de la familia de mantener al paciente
acoplado a los equipos de vida artificial por tiempo indefinido.

14- Escolar que luego del diagnéstico de una enfermedad incu-
rable se le permite continuar en la escuela y realizar algunas acti-
vidades deportivas.

15- Padre que después del fallecimiento del hijo hospitalizado se
encuentra desorientado sin saber qué hacer ante los arreglos fu-
nerarios: como avisar a otros familiares y cémo cuidar de otros
hijos pequefios.

Por la importancia que tiene el tema de las restricciones terapéu-
ticas (6rdenes de no reanimar, abstencién y suspensién de.trata-
miento) solo seridn mencionadas y no desarrolladas en este traba-
jo. Cabe seiialar que solo abordaremos algunos aspectos que con-
sideramos importantes en la atencién del nifio y su familia pero
sin pretender abordarlos en toda su magnitud, pues cada uno de
ellos por separado puede ser fuente de un estudio similar a este.

La reflexién bioética contemporénea se ha interesado por la Pe-
diatrfa principalmente en una doble direccién: la relativa a los pro-~
blemas del nifio hospitalizado y la inherente a algunos aspectos de
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la Neonatologfa. Pero poca atencién se ha dedicado a las
implicaciones de naturaleza bioética concernientes a los proble-
mas concomitantes con el final de la vida en el nifio; haremos una
aproximacién a estos con el Gnico objetivo de identificar las regu-
laridades que la literatura internacional asume como bases teéri-
cas de la atenci6n al enfermo pediatrico en estado terminal y rea-
lizar un anilisis ético que permita enunciar propuestas
metodoldgicas para la actuacion del pediatra y del equipo de salud
ante la problematica fisica, psicolégica y social en el final de la
vida del paciente peditrico.

METODO
-Revision bibliogrdfica y documental.

Para identificar los niicleos tedricos conceptuales de los diferen-
tes enfoques y tendencias que recoge la literatura internacional
acerca de la atencién al enfermo pediitrico terminal se elaboraron
fichas de las temiticas que de acuerdo con la revisiéon bibliogrifica
realizada por el autor se consideraron fundamentales.

* Definicién y determinacion diagnéstica de la muerte.

* Concepto que el nifio tiene de la muerte en las distintas edades.
* Informacién a pacientes y familiares.

* Apoyo psicolégico y social al enfermo y la familia.

* Apoyo al equipo de trabajo.

* Duelo familiar.

* Reuni6n posterior con los padres.
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* Discusién de fallecidos.

* Formacién de los recursos humanos.

- Para elaborar el anélisis ético y enunciar las propuestas
metodologicas de actuacién del equipo de salud ante el enfermo
pediétrico terminal, se estructuraron las ideas al respecto a partir
de los aspectos:

1- Formacién de recursos humanos
2- Aspectos organizativos institucionales
3- Investigaciones

DESARROLLO

DEFINICION Y DETERMINACION DE
MUERTE ENCEFALICA

En la era de la terapia intensiva, las modernas técnicas de reani-
macién y de asistencia cardiorespiratorias hacen que los pacientes
que presentan los criterios anteriores (pérdida irreversible de las
funciones cardiorrespiratorias), puedan ser resucitados con o sin
secuelas evidentes (21). Estos hechos, en los iiltimos 80 afios han
llevado a definir la muerte por la viabilidad cerebral; es decir, defi-
nir la muerte como el cese irreversible de todas las funciones
cerebrales, incluyendo las funciones vegetativas del tronco cere-
bral (4,11,17,22-27), este también es nuestro punto de vista ba-
sdndonos en los conocimientos que hoy poseemos, los que pudie-
ran cambiar en la medicina futura.
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En la actualidad se presenta una nueva definicién de muerte hu-
mana que por primera vez, incorpora a la conciencia con sus dos
componentes, como nicleo fundamental de dicha definicién. Se-
gin plantea el profesor Calixto Machado, existe s6lo una muerte
humana que se define como: La pérdida irreversible de la capaci-
dad de activar y darle contenido a la conciencia (16, 28).

Una actividad consciente normal requiere de la capacidad para
activar la conciencia, también conocida como despertar o arousal,
estrechamente relacionada con la vigilia, donde el cambio objetivo
mds discernible que ocurre es la apertura de los ojos.

Las bases neurales de este componente se encuentran en el Siste-
ma Reticular Activador Ascendente (SRAA), que genera impulsos
ascendentes activadores de la corteza cerebral, a partir del seg-
mento protuberancial, del hipotélamo posterior y del tdlamo (16).

El contenido de la conciencia representa la suma de las funciones
mentales cognitivas, afectivas y otras funciones psiquicas superio-
res, y denota el conocimiento de la existencia de uno mismo y el
reconocimiento de los mundos internos y externos. El contenido
de la conciencia provee las caracteristicas esenciales que
individualizan al ser humano y enriquecen su identidad personal.
Un ejemplo, en los pacientes en Estado Vegetativo Persistente la
capacidad estd preservada, mientras que el contenido de la con-
ciencia estd aparentemente ausente (16), este individuo no esté
muerto pues sélo tiene afectado un componente de la conciencia.
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CRITERIOS PARA ESTABLECER LA
MUERTE ENCEFALICA -ADULTOS

Las autoridades médicas, legales y religiosas de la mayor parte
de ]la comunidad mundial, aceptan el concepto de muerte encefilica
como muerte de Ia persona; en el caso de los adultos son muy
utilizados los llamados Criterios de Harvard (4,5,26).

1° Ausencia de receptividad y de respuesta frente al estimulo.

2° Ausencia de movimientos y de respiracién.

3° Ausencia de reflejos.

4° Un EEG isoeléctrico o plano, por lo menos, durante 10 minu-
tos de duracién y, si es posible, por tiempo més prolongado.

5° Confirmacién de los hallazgos por repeticién de los exdmenes
arriba descritos, por lo menos hasta 24 horas con posterioridad
al primer examen.

Debe excluirse hipotermia y depresién del sistema nervioso cen-
tral por barbitdricos. Cabe sefialar que posteriormente se han ido
introduciendo nuevas verificaciones instrumentales: evaluacion del
flujo hemético cerebral con técnicas isot6picas o mediante la directa
demostracion de la ausencia de circulacién por panangiografia ce-
rebral y evaluaci6n electrofisiolégica de los reflejos del tronco ce-
rebral (4, 22).

NINOS

Los eventos que llevan a la pérdida de las funciones cerebrales en
el paciente adulto son conocidos: cualquier lesién que determine
un dafio suficientemente grave del encéfalo es seguida de un au-
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mento de la presion intracraneal. Si este aumento es suficiente-
mente elevado como para interrumpir el aporte sanguineo al cere-
bro por un largo tiempo, se deriva de ello una destruccién irreversi-
ble del tejido cerebral (4). En el caso del prematuro, en el recién
nacido y en el bebé de pocos meses de vida, como tienen una
mayor expansibilidad del crdneo, a igualdad de severidad de le-
sién, el aumento serd mayor en el adulto y el nifio grande, con
craneo rigido; cosa que ha motivado que no se utilicen idénticos
criterios que en el adulto para el diagnéstico de muerte encefilica.

Los criterios de muerte encefilica en nifios han sido publicados
por la Task Force for the determination of brain death in children,
de los Estados Unidos de América donde se recomienda que el
cese de toda funcién cerebral debe ser observado por un tiempo
necesario y variable segiin la edad y los tests de laboratorio que se
utilicen (4,5,20-31). Sugieren que:

- Nifios entre 7 dias a 2 meses deben realizarse 2 exdmenes clinicos
electroencefalogrificos (EEG) separados por un periodo de tiem-
po, al menos de 48 horas.

- Nifios de 2 meses a 1 afio deben realizarse 2 exdmenes clinicos
y electroencefalogrificos separados por un perfodo de 24 horas.
No serfa necesario repetir EEG s1 un estudio angiografico no de-
muestra flujo sanguineo cerebral.

- Nifios mayores de 1 afio cuando la causa existente es irre-
versible y no requiere test de laboratorio (como EEG o angio-
grafia cerebral), se recomienda un perfodo de observacién de al
menos 12 horas.
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La misma organizacién recomienda la utilizacién, incluso a ttu-
lo provisional, de técnicas cuya utilidad en la definicién de muerte
encefalica en edad pediatrica no ha sido suficientemente estableci-
da, como la tomografia con xenén, la angiografia digitalizada, la
visualizacién de las pulsaciones de las arterias cerebrales por ul-
trasonido o la determinacién «doppler» de la velocidad del flujo
cerebral. La Task Force subraya, ademés, que los criterios tradi-
cionales para la definicién de muerte encefilica son aplicables sélo
en el recién nacido a término, es decir de més de 38 semanas (4).

No obstante, debemos sefialar que al margen de las distintas de-
finiciones que puedan existir, en la inmensa mayorfa de los casos
se continda utilizando el cese de las funciones cardiorespiratorias
para el diagnéstico de la muerte humana y en aquellos pacientes
sometidos a cuidados intensivos y sobre todo en los que se piensa
que puedan ser candidatos a donantes de érganos, se utiliza la
muerte encefalica para el diagnéstico de fallecimiento.

CONCEPTO QUE TIENE EL NINO DE LA MUERTE

Lo que los nifios entienden por morirse varia con la edad y el
desarrollo psicolégico (1). Algunos autores concuerdan en que el
nifio no tiene conocimiento de la muerte antes de los 3 afios de
edad (32, 33).

Otros plantean que para los lactantes y nifios pequefios que tienen
inteligencia sensorimotora, la muerte es simplemente la separacion.
Un nifio de esa edad experimenta la separacién de un padre a
través del divorcio, de la misma forma que experimentaria la muerte
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de un padre. La muerte no significarfa mis que «no estar presente
para mi». (34).

A los TRES ANOS, el temor a la muerte suele ir unido al temor ala
separacion de los padres. A los CUATRO ANOS estar muerto equivale
a estar dormido.

A los CINCO O SEIS ANOS piensan que morir no es definitivo (29) y
que las personas mayores pueden protegerlos contra cualquier
peligro, incluida la muerte. A los seis afios la idea de la muerte se
hace cada dfa més real, pues los nifios entre seis y diez afios utili-
zan el pensamiento concreto operacional, para ellos, la muerte es
real; puede ocurrirles a las personas, y es irreversible (34).

En la EDAD ESCOLAR, en general, los nifios son mis conscientes
de una muerte préxima de lo que se imaginan los adultos y desean
sencillamente morir en su casa, en su habitacién, en su cama, ro-
deados de las personas que mas quieren, con la seguridad de que
no los dejaran solos.

Existe cierto consenso en que el nifio alcanza el concepto de
muerte entre los ocho y once afios (1,29,33) y los adolescentes que
ya han alcanzado horizontes en la vida, muéren muy angustiados
cuando estin conscientes (8), responden de manera similar al adulto
(85), aunque mas a menudo adquieren tonos mis sentimentales
(86).

En general, admitiendo que de todos modos ni siquiera los adul-
tos tienen una nocién precisa de la muerte, podemos decir que la
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no nocién de la muerte se concibe como similar a la noci6én del
«sueflo» y «partida»; el nifto tiene confianza en que uno puede
despertar de ese suefio y que se puede volver después de esa parti-
da; se trata de un «particular» suefio y de un «particular» aleja-
miento que no presentan ni misterio ni algo definitivo. A este ni-
vel, el nifio no sabe captar la totalidad de la cesacién de las funcio-
nes, y menos la causa de ]la muerte (37).

Es importante tener esto en cuenta, pues si no hubiera posibilidad
real de dar al nifio una explicacién exhaustiva de su muerte inmi-
nente, dada la capacidad estructural de captar racionalmente esa
informacién, el mensaje que el nifio puede recibir resulta menos
angustioso que lo que serfa para un adulto situado en las mismas
condiciones. En todos los casos, la edad cronolégica no parece muy
relevante al respecto: la capacidad de comprensién en los nifios
varfa segtn la intensidad y duracién de la experiencia que han
podido tener con la enfermedad, propia o de otros nifios (37), todo
esto hace recordar al profesional de la salud que debe usar la
informacién sobre la relacién entre la edad y el concepto de la
muerte s6lo como un punto de partida en el didlogo con los nifios
agonizantes (34, 38).

Hay otras cuestiones, no menos importantes, que tener en cuen-
ta (82), como son:

El conocimiento o preparacién de la muerte es distinto en niflos
enfermos o que hayan sufrido la muerte de alguien préximo a él,
pues la muerte de otro permite al nifio abordar indirectamente su
propia muerte. Casl todos tienen un conocimiento de su muerte
que estd por venir, siempre en relacién con su enfermedad (Ej. 7,
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pag. 9). El nifio es capaz de percibir sus propias pérdidas de fun-
ciones corporales producidas por una enfermedad.

Encontrarse en esta situacién es angustiante, porque es como si
el nifio frente a su muerte, asistiese a su propia desaparicion.

El nifio que estd muriendo no se reconoce mas como individuo
de futuro. Se siente imposibilitado de realizar el proyecto de sus
padres, como también sus propios suefios, expectativas o deseos,
causando una profunda decepcidn a sus progenitores y a s{ mismo,
sufriendo inmensamente por eso.

INFORMACION A PACIENTES Y FAMILARES

En pediatria las formas y procesos de comunicacién son varia-
das, siempre considerando al nifio y la familia como un todo,
teniendo en cuenta ademds, los distintos medios socioeconémicos
y las situaciones culturales variadas, diversas estructuras o roles y
valores familiares (39).

La informacién completa al paciente es relativamente reciente en
la préctica médica, pero este debe ser més bien un proceso que un
reto y debe hacerse con sentido de la oportunidad, siempre se debe
decir la verdad al enfermo (39, 40- 42). Los secretos, las mentiras
y las respuestas evasivas pueden, a la larga, causar més dolor que
cualquier verdad por dolorosa que sea (43). En nifios la informa-
cién debe ser siempre veraz, pero no necesariamente completa, y
el médico debera estar siempre en disposicién de dar al nifio la
oportunidad de preguntar y debera responder adecuadamente sus
interrogantes (39). En la medida en que el pequefio paciente pue-



132 Rafact Tomes rheoota

da comprender habré que hacerlo entender (40}, pues la comuni-
cacién es, cliertamente, la forma maés efectiva de reduccién del su-
frimiento (44).

El decir esa verdad a los padres, respetando las capacidades de
acogida, juega un doble papel: primero, el de ponerlos al corriente
de una realidad de la cual deben estar absolutamente informados
(Ej. 4, pig. 9) y en segundo lugar, el de permitirles tomar even-
tualmente las medidas mas adecuadas (40).

Una de las cuestiones mas espinosas en el trato con el enfermo
en situacién terminal es la que se refiere al derecho de los enfer-
mos a conocer la verdad de la enfermedad que padecen. No porque
nadie niegue el derecho, que todos conocen, sino porque a €l se
afiade, y con frecuencia se contrapone, otro elemento que viene a
complicar las cosas: el de suponer que el enfermo no esta prepara-
do para recibir una noticia que podria serle contraproducente y, en
consecuencia se le oculta la realidad de su mal. Es decir, se acepta
el principio de que cada enfermo tiene el derecho a estar informa-
do de su dolencia; pero en la préctica se supone que la verdad
puede resultar perjudicial y se opta por no dar informacién (45).

Para tomar decisiones, el médico no puede ignorar el sentir pro-
pio del enfermo, de sus familiares y de la sociedad a que pertenece
y atin més si el enfermo consciente, atin sintiendo cerca la muerte,
expresa el deseo de que su vida se alargue al méximo, es deber
ineludible del médico respetar su voluntad (46).

Hay autores que desde hace mucho tiempo son partidarios de
decir al nific la verdad. No es cuestién, por supuesto, de decirle al
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nifio: «te vas a morir». Hacerlo asi seria una crueldad por parte
del adulto, ademés de demostrar su incapacidad para sostener una
conversacién a fondo con un enfermo en fase terminal sobre el
tema de la muerte (1).

Lo crucial y determinante para la informacién a un nifio sobre la
muerte es saber c6mo reaccionan los padres y familiares, y si de-
sean o no que se le comunique al nifio. También los padres y fami-
liares del nifio necesitan encontrar la forma de hablar sobre este
tema con su hijo. A menudo los padres se atemorizan y adoptan
actitudes engafiosas que varian: desde una mayor reticencia, o au-
sencia, o poca disponibilidad, hasta la actitud de alborozo no clau-
dicante y no dar explicacién a su llanto. Algunos padres tienen la
idea de fingir con toda la falta de sinceridad que esto implica, pen-
sando que mantener el misterio y seguir con la rutina, es mejor
que compartir la tristeza mutua. Sin embargo, estas maniobras no
llevan a nada; desafortunadamente, la mayor parte de los nifios
vislumbran esta falta de sinceridad y desarrollan temores peores a
la realidad misma (36).

Lo entendemos porque la comunicacién de la verdad requiere la
comprension previa, la precomprensién de cual es la verdad que el
paciente quiere y puede conocer (47). El momento de darle la no-
ticia al nifio de que no se va a recuperar, requiere del mis profundo
juicio clfnico, junto con el apoyo de un ambiente en el que verda-
deramente haya preocupacion por él (36). La comunicacién de la
verdad al enfermo requiere un espiritu de sutileza, mas que un
espiritu de geometria (teoremas, reglas, normas). Tanto el dere-
cho a la verdad del enfermo, como el deber correspondiente del
médico a comunicarla, estan sujetos a limitaciones. La exigencia
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ética de la franqueza no debe ser sentida comeo algo absoluto. El
médico debe siempre modelar su intervencién de forma que no
contradiga su principal misién hacia el enfermo: el procurar el
bien (48).

Esta informacién no debe hacerse al margen de lo que un nifio
puede comprender y/o necesita saber; para ello debe conocerse
muy bien cémo es cada nifio en concreto y en qué momento evolu-
tivo se encuentra. En cualquier caso hay que hacerlo en un clima
de amistad, después de haber conversado muchas veces con el nific
y sobre todo después de haberlo escuchado (1).

Lo importante es evitar que el nifio tenga que someterse a su vez
a las reglas de un «uego de silencio», quizés un poco cinico: que
no se tenga que callar ante los padres lo que ha sabido en otro
lado, por ejemplo, por otros nifios aquejados por el mismo mal, por
palabras indiscretas susurradas por médicos y enfermeras, por
miradas més elocuentes que cualquier palabra. Si asf fuera, al nific
moribundo se le estaria pidiendo, paradéjicamente, un esfuerzo de
dominio de sf y de control de sus temores aun mayor, teniendo que
hacerse cargo también de la debilidad de quien deberia, en cambio,
apoyarle (47, 49).

El morir en sf mismo no requiere de ninguna habilidad ni en-
tendimiento por parte de la persona, puede hacerlo cualquiera, es
mis, todos hemos de hacerlo tarde o temprano. Lo dificil es vivir y
més aun aceptar y ayudar al bien morir a otros (50).

En cuanto a la cuestién de la verdad, digamos que el nifio es
capaz de hablar de las cosas que experimenta y que vive, quizés



Hapectes Eticss de la MWuerte en Pediatria 155

ma4s de lo que los adultos puedan suponer. Se requiere, sin embar-
go, un esfuerzo para hablar al nifio en su propio lenguaje, para
escuchar atentamente a fin de considerar el sentido de sus pre-
guntas y la finalidad de su curiosidad, de discernir el significado
de su grito, si es de ayuda, de dolor o de inconformidad. Hay que
tener paciencia para repetir las mismas cosas muchas veces: a los
nifios les gusta volver a escuchar la misma historia, «les gusta
contar» otra vez «su propia historia» (47).

Hay que escoger el momento oportuno para abordar el asunto,
pues hacerlo prematuramente sobrecarga al nifio y a los padres y
trastorna las relaciones normales entre ellos; por otro lado si se
hace tardiamente, se deja al nifio pelear cuerpo a cuerpo, solo, en
forma innecesariamente prolongada (36).

La entrevista con un adolescente con una enfermedad en fase
terminal es mas dificil para el profesional, porque también es més
traumatica para el enfermo. El adolescente entiende perfectamen-
te la experiencia definitiva de morir y le cuesta mucho admitir que
le atafie a él personalmente. La muerte le llega casi siempre en el
preciso momento en que estd adquiriendo clerta autonomia y tra-
tando de independizarse de sus padres, por lo demids la enferme-
dad le retorna a una dependencia radical de-ellos. Morir es como
un corte tajante de todos sus suefios y proyectos, su amor propio y
su necesidad de emancipacién le hacen rechazar la ayuda que se le
intenta proporcionar, sin embargo, necesita ayuda en grado sumo;
por eso no hay que dejarlo solo en su angustia (1).

Sin seguridad, no es posible la ayuda eficaz. El enfermo, a través
de la comunicacidn, también obtiene la informacién necesaria para
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aprender a convivir con su enfermedad, para tomar decisiones so-
bre su vida, y para ser el protagonista de su propia muerte. Por
tanto la comunicacién es una herramienta terapéutica esencial,
que da acceso al principio de autonomfa, al consentimiento infor-
mado, a la confianza mutua, a la seguridad y a la informacién que
el enfermo necesita, para ser ayudado y ayudarse asi mismo {51).

Los enfermos moribundos temen a lo desconocido més que a lo
conocido, al desinterés profesional més que a la falta de califica-
cién técnica, al proceso de morir méas que a la muerte misma. Ellos
piden que estemos interesados en sus problemas (fisicos, psiqui-
cos, emocionales, familiares, espirituales, religiosos, econémicos y
legales), que se les explique el signicado de los sintomas y la opor-
tunidad de hablar de cualquier cosa que sea importante para ellos.
La primera oportunidad en la aproximacién sicoemocional es que
el paciente y su médico deben estar en la misma sintonia, es decir,
que compartan similar informacién -la verdad- (9).

Es més humano encarar abiertamente sus sentimientos que dejarle
sufrir y aislarle, pero es necesario asegurarse de la percepcién que
tiene el nifio de su problema y tomar en cuenta su nivel de desa-
rrollo y experiencia. Si el nifio desea hablar de la enfermedad y la
muerte, hay que permitirsele, como si desea fingir, pactar o rehuir
la situacién. Nunca se debe responder a la desesperanza con false-
dades, pero se le incitar4 a hablar, quizas formulando preguntas en
respuesta a sus interrogantes, tal como suele ser su costumbre. Su
pasividad y silencio pueden sélo reflejar un ambiente que no esti-
mula la expresién de sus preocupaciones, mientras que una pre-
sencia carifiosa y sustentadora puede estimular a comunicarse por
medios no verbales (52).
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En este sentido se entiende porque no es la edad de la razén la
que funge como discriminante entre la comprensién y la no com-
prensién de la muerte. No tiene sentido aducir justificacién a la
fuga y al silencio convenciéndonos de que el nifio no puede enten-
der; tal vez precisamente la no disponibilidad de instrumentos
racionales adecuados le dan una comprensién mejor que la nues-
tra, menos infectada por prejuicios o supraestucturas, més con-
descendiente con los sentimientos, con un sentir mis inmediata-
mente emotivo (37). '

El enfermo, que est4 sujeto a su vez a un mal fisico, siempre, por
el hecho de que es un ser humano, tiene el derecho a ser informado
antes que nadie acerca de su estado de salud. Este derecho a ser
informado, principio fundamental de la Bioética, fundamento prin-
cipal de la Deontologfa, debe ser perfectamente cumplido median-
te un adecuado actuar médico. El enfermo posee un conocimiento
intuitivo de la presencia de la muerte. Pero requiere ser confirma-
do. Requiere que el conocimiento intuitivo se haga cientifico y
humano por el médico, igualmente cientifico y humano. Informén-
dole al paciente lo que quiere saber, sin dar mds datos que los
necesarios (53,54).

Recordar que el principio de autonomia no incluye sélo la toma
de decisiones, que debe ser hecha por una persona competente,
sino que tiene otras implicaciones: el establecimiento de una co-
municacién adecuada con el paciente, decir la verdad y evitar el
engafio, intentar descubrir cudnta informacién desea recibir el
paciente y su capacidad para asimilarla (55).
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Los sentimientos de control de la enfermedad favorecen la
autovaloracién positiva del paciente, y ofrecen sentimientos de
seguridad y confianza. El desconocimiento y la incertidumbre son
enemigos del buen enfrentamiento y proporcionan mas ansiedad,
depresion, agresividad y conductas inapropiadas (56).

La familia necesita informacién sobre el diagnéstico, la exten-
sion, ]a naturaleza, la gravedad y el pronéstico de la enfermedad,
el porqué de los sfntomas, la procedencia de las érdenes de «favor
no reanimar», los métodos del manejo paliativo, los aspectos més
relevantes del cuidado en el caso de su ser querido, los servicios
disponibles en la comunidad, y las otras opciones que hay para la
atencién al enfermo terminal; cémo manejar las diferentes pre-
ocupaciones que surgen ante una muerte en casa y, finalmente,
cémo hacer los arreglos funerarios una vez ocurrido el deceso de
su ser querido (57), algunos de estos aspectos serdn abordados
mds adelante.

Respecto a dar informacién sobre la proximidad de la muerte en
nuestra cultura latina se prefiere no hablar de ella de manera ex-
presa. Y de la «conspiracién de silencio» forma parte el mismo
paciente. Todos saben lo que estd sucediendo pero proceden como
si lo ignoraran. Para algunos serfa muy doloroso o perjudicial ser
confrontados con su realidad, de ahf la insistencia en la delicadeza
que deben tener las intervenciones del personal de salud, fami-
liares y amigos, como otra muestra de respeto por la dignidad del
paciente (58).
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APOYO AL ENFERMO

El apoyo fundamental que podemos brindarle a un enfermo que
va a fallecer consiste en el alivio del dolor y otros sintomas o sig-
nos que provoquen molestias y sufrimientos, favoreciendo ademas
la compaiifa de los padres.

Parece existir cierto acuerdo en relacién con la informacién que
se le brinda al nifio basado en la edad de este y el nivel de com-
prensién, como vimos con anterioridad, siendo més importante
cémo se dice, que lo que se dice, sobre la mala evolucién de su
enfermedad, se le debe explicar lo que tiene interés en escuchar
(2,52), no existe un nifio que no se dé cuenta de su muerte inmi-
nente (59), por lo que nuestro trabajo es saber leer entre lineas lo
que se desea saber (Ej. 7, pag.. 9); enla comunicacion de la verdad
tanto al nifio como a los familiares debera recurrir a la delicadeza
que ninguna técnica es capaz de ensefiar (37).

Los nifios, como ya se conoce, prefieren fallecer en sus casas ro-
deados de sus seres queridos, es necesario crear las mejores condi-
ciones para su atencién en el hogar, para lo cual los padres necesi-
tan un entrenamiento previo (2,37). Muchas veces se hace necesa-
rio el apoyo psicolégico y también la asistencia religiosa.

Hay.que saber descifrar lo que el paciente terminal realmente
quiere. Mas que apurar a la muerte, lo que desea es eliminar el
padecimiento. En este caso, la medicina o el médico puede ayu-
darlo perfectamente, sin que sea necesario forzar la utilizacién
excesiva o innecesaria de los procedimientos terapéuticos. El pun-
to principal reside en rodear al paciente de un ambiente gratificante,
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donde la familia y el cuidado a sus dolencias cumpla un papel prin-
cipal (60), pues este es uno de los momentos donde debemos ser
capaces de propiciar la mejor atencién posible, sobre todo en el
caso del dolor, ya que el dolor de un nifio moribundo se recuerda
por los padres y la familia por el resto de sus vidas y ese sfntoma
puede ser controlado en la mayoria de los casos (61). Los recuer-
dos de los padres del nifio moribundo, los hermanos y amigos,
deben ser que el distrés fisico y la incomodidad fueron minimi-
zados (62).

Los familiares deben ayudar al enfermo terminal a ir borrando
capitulos de su vida, sobre todo en el adolescente, cuidando siem-
pre su apoyo fisico, psiquico, social y espiritual, respetando siem-
pre sus creencias religiosas y se contar4 con él para tomar decisio-
nes {63), Gnica forma de dar sentido a los Gltimos dfas de vida del
enfermo, que asf se sentir4 1til y querido (51).

La familia deber4 asumir bien el papel de cada persona dentro
del equipo, y adquirir el compromiso de cumplirlo, sin intentar
nadie suplantar a otro. Una familia puede facilitar o bloquear los
esfuerzos del enfermo, para adaptarse y soportar la enfermedad.
El trabajo en equipo exige una coordinacién cuidadosa, tanto en
la informacién como en los conflictos (51).

Un buen apoyo consiste en dar a los enfermos esas mil y una
pequefias atenciones, a las cuales son tan sensibles las personas
que estin cerca de la muerte: la respuesta rapida a la llamada, la
presencia en los momentos de angustia(38), el vaso de agua fresca,
la almohada bien colocada, la mano amiga. Intentar distraerlo del
pensamiento fijo en la enfermedad a través de actividades de di-
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versidn, como juegos, lecturas de libros, etc., dirigidos a mantener
al enfermo en contacto con el mundo exterior (64).

Una cosa importante que tener en cuenta es el flexibilizar el pe-
riodo de las visitas, a veces se puede incrementar el nimero de
acomparfiantes en los cubfculos, cuartos o salas de hospitalizacién,
autorizar la entrada de dos o més familiares, incluyendo a los ni-
fios (Ej. 8, pig. 9).

Para un mejor apoyo al enfermo que va a morir deben instau-
rarse los cuidados paliativos (tanto en la atencidn hospitalaria como
domiciliaria), pues la medicina paliativa se ocupa del estudio y
manejo del enfermo con enfermedad activa, progresiva y avanza-
da para los que el pronéstico de vida es limitado y el foco de cuida-
dos es la calidad de vida. Comprende los tratamientos y cuidados
médicos, quirdrgicos y psicolégicos, asi como el apoyo espiritual
destinados a aliviar el sufrimiento y mejorar el confort cuando un
tratamiento con intencién curativa es inapropiado (9,65-67). Sin
embargo, a pesar de haber demostrado ser efective en el mejora-
miento del impacto devastador de este problema, sélo a una mi-
niscula proporcién de nifios que padecen de enfermedades termi-
nales se les ofrecen cuidados paliativos (68).

Algo mis que tener en cuenta es que el perfodo final puede servir
para la reconciliacién, el crecimiento personal y el enriquecimiento
del paciente y los seres queridos. Las expectativas del enfermo son
diferentes de las del sano, gracias a la inmensa capacidad de adap-
tacién del ser humano ante las pérdidas y pueden encontrarse nue-
vos significados y perspectivas que relativicen la importancia del
tiempo (9).
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En primer lugar debe intentarse el control méximo de los sinto-
mas que presenta y que son molestos: vémitos, cefaleas, dolor, di-
ficultad respiratoria, alteraciones neurolégicas, problemas cut4-
neos tan importantes cuando hay una-inmovilizacién continua y
otros que pueden surgir. Debe procurarse ofrecer una alimenta-
cién correcta para conservar una nutricién lo mas adecuada posi-
ble, por la via que sea necesaria, dando preferencia lI6gicamente a
la fisiolégica. Es importante en nifios encamados de forma conti-
nua hacer un programa de fisioterapia, incluyendo la movilizacién
y cuidados de la postura para evitar anomalfas secundarias (69).

Una vez confirmada la evolucion fatal, uno de los primeros pasos
corresponderfa a la familia y es decidir donde desean ocuparse del
nifio, en la casa o en el hospital. En esta toma de decisiones se
deberfa tener sumo cuidado de no presionar a la familia (70), te-
niendo la seguridad de que es posible una éptima atencién domici-
liaria. Deberfa existir comunicacién oral y escrita entre el médico
tratante en el hospital y el pediatra o médico local. El paciente, la
familia y el equipo multidisciplinario decidiran, en cada caso, cuin-
do se necesita el apoyo comunitario. Si el nifio no vive dentro del
drea de cuidados, un pediatra o el médico de la atencién comunita-
ria deberfa revaluar las necesidades familiares, para lo cual seria
importante que él o los médicos domiciliarios tengan alguna ex-
periencia en atencion de pacientes terminales. También se evalua-
ran las necesidades sociales, psicolégicas y emocionales del nifio,
si su estado lo permite se podra autorizar la asistencia de una
maestra domiciliaria, las clases pueden incluir hermanos, padres
y/o0 amigos, con una planificacién cuidadosa para aprovechar el
interés del nifio (70-72).
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Si se decide la etapa final en el domicilio, es importante no abru-
mar a la familia con visitas médicas y de familiares, como tampoco
abandonarla. Las visitas deben tener un propésito determinado y
con el menor niimero de personas posible.

Mientras el estado del nifio lo permita, debe llevar una vida lo
mds normal posible (Ej. 14, pdg.. 11} asistiendo a la escuela (73),
participando en los deportes y en los juegos (72). Si la asistencia a
la escuela no es posible, debe seguirse una escolarizacién en la
casa o en el hospital. El esfuerzo intelectual proporciona sensacién
de estar haciendo algo y en cierta forma de preparar un futuro. La
sobreproteccién del paciente por los padres, otros familiares y
amigos, es un error para el bienestar del nifio y no suele contri-
buir a dar una sensacién de normalidad (74).

Es importante sefialar que la calidad de la muerte est4 en intima
relacion con los auténticos y vilidos interlocutores que el mori-
bundo encuentra en su entorno. El principio fundamental que cua-
lifica el servicio al moribundo es el acompafiamiento como ayuda
humana. El que acompaiia no es el que da consejos, ni el que tiene
respuestas para todo. Es el que sabe caminar junto al moribundo
con paciencia, el que sabe escuchar y estar callado, pero junto a el,
de ser posible estableciendo una relacién empética. E1 mejor
acompafiante, sea del grado profesional o familiar que sea, es el
que estd en situacién de compartir con él sus sentimientos,
comprendiendo sus variaciones de fase, sus angustias y sus esperan-
zas. Quien sepa ser un verdadero acompanante, se transforma él
mismo en un signo, por medio del cual le es posible al moribundo
una experiencia decisiva de trascendencia (75).
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Para poder ayudar a los nifios es importante superar nuestros
temores, reconocer el desarrollo del concepto de muerte segtin la
edad y responder siempre a sus preguntas con la verdad simple,
directa, pura. También es conveniente que ante la muerte de al-
guien cercano participen de los ritos fiinebres en un marco de afecto
y serenidad (29).

El médico jamés puede ayudar a la muerte, pero si puede, y mu-
cho, ayudar en la muerte, y lo hace con su presencia, de tal manera
que el enfermo no se sienta abandonado sino apoyado en medio de
sus experiencias dolorosas, escuchado por alguien que trata de
descifrar correctamente sus expresiones (Ej.. 9, pig. 10) y que
respete su libertad (58). Ante los sufrimientos del enfermo en si-
tuacién terminal, lo adecuado a su dignidad es dar las mejores
atenciones finales, tanto técnica como humanamente.

Otros aspectos que tener en cuenta son los dilemas éticos més
ampliamente discutidos en relacién con la mantencién o el retiro
del tratamiento para mantener la vida del lactante, pues enfoca el
mundo de los valores en la relacién terapéutica, ayuda hospitala-
ria o de la unidad neonatal de terapia intensiva y se enmarcan en
términos de la moralidad de una decisién particular, para un pa-
ciente particular, en un momento particular. Tales decisiones son
polémicas porque en pafses con tradiciones politicas liberales los
estdndares de decisiones morales y legales que se sostienen para
retener tratamientos para conservar la vida es la confianza en las
preferencias expresadas de los pacientes. Los lactantes no pueden
expresar sus preferencias o participar en tales decisiones, asf que
estas deben ser tomadas por otros. Tradicionalmente los padres
han tenido la potestad de tomarlas, pero el desarrollo legal re-
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ciente requiere que se tomen decisiones en el interés de los nifios o
del nifio. Sin embargo, el determinar cual seri el interés del nifio
no puede ser integro, y personas diferentes pueden juzgarlo de
forma diferente en distintas situaciones.

Por eso en la actualidad muchos de los encargados de propiciar
atencion a lactantes con una alta probabilidad de morir brindan
atencién intensiva a todos los bebés viables. Una vez que la condi-
cidén del lactante se deteriora hasta el punto en que la superviven-
cia se considera casi imposible, o0 demuestra que solo vivird con
serios daflos neurolégicos, en esta situacién muchos médicos es-
tan dispuestos a retirar entonces la terapia (Ej. 13, pag.10), esta
medida que permite salvar vidas que de otra forma se perderfan
(76).

Sin embargo, la sociedad actualmente reconoce que ciertos me-
nores tienen capacidad para consentir sobre algunos tratamientos
médicos. S1 un infante ha expertmentado una enfermedad por al-
gin tiempo, comprende la misma y los beneficios y cargas de su
tratamiento, tiene la capacidad de razonar y una comprensién de
la muerte, reconoce su importancia personal y la finalidad de la
vida. Esa persona, independientemente de la edad, es competente
desde un punto de vista ético para consentir-en renunciar al trata-
miento que le sostiene la vida. Cuando se ha determinado por la
familia y los profesionales de la salud que el tratamiento es in-
apropiado, entonces los esfuerzos se deben dirigir para crear un
ambiente que permita una muerte en paz (77). Es necesario recor-
dar que en decisiones dificiles debe haber un espacio para el punto
de vista del nifio y el adolescente (78), pues los padres tienen de-
beres con ellos y no derechos sobre ellos (79).
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El punto final de la fase terminal est4 frecuentemente marcado
por un giro interno por parte del nifio. Los horizontes cognoscitivos
y emocionales son estrechos como si toda la energia fuera necesa-
ria s6lo para la supervivencia fisica. La irritabilidad generalizada
es usual. El nific habla poco y hasta puede retraerse del contacto
fisico. Aunque esta conducta no es generalizada, siempre es evi-
dente cierto grado de quietud, el nifio estd muy tranquilo, no lejos
de sus seres queridos. Silos padres comprenden esta conducta como
normal, ellos no lo interpretardn como un rechazo (80), esto es
necesario que el médico lo conozca para poder orientar a la fami-
lia.

Por ultimo nos gustarfa referirnos a una gufa para personas que
trabajan con nifios en la que Kuykendall (81) plantea algunas cues-
tiones que resultan interesantes, como son: hablarle al nifio con
honestidad, diciéndole la verdad de una forma simple y clara, res-
pondiéndole de una manera directa y sencilla, y sobre todo el
aspecto relacionado con la necesidad que tienen los nifios que es-
tan agonizando de despedirse de sus seres queridos, lo cual mu-
chas veces no es facilitado por las estructuras y mecanismos esta-
blecidos en las instituciones hospitalarias, ni tampoco es tenido en
cuenta por el personal sanitario.

CUIDADO AL ENFERMO TERMINAL

Enfermo terminal, concepto que abarca aquellos pacientes que
por la enfermedad que presentan no tienen posibilidades razonables
de curacibén y su expectativa de vida es inferior a seis meses
(69,82,83). Por supuesto que en ningin momento incluye nifios
con enfermedad crénica y provoca un cambio importante en las
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tareas asistenciales, porque los objetivos de mantener la vida y
restablecer la salud ceden lugar al control de los sintomas y a la
mayor humanizacién en la asistencia del paciente. Los cuidadores
necesitan estar familiarizados con las enfermedades que ponen en
peligro la vida de los nifios para disefiar planes de atencién a su
etapa funcional antes que la cronolégica (71,72,84).

Enfermedades potenctalmente mortales en los nifios.

- Anomalias congénitas

- Trastornos degenerativos del SN.C.
- Mucopolisacaridosis.

- Enfermedades degenerativas neuromusculares.
- Fibrosis quistica.

- Insuficiencia hepitica y cardiaca.

- SIDA.

- Ciertas neoplasias como las leucemias.
~ Tumores del S.N.C.

- Nefroblastoma.

- Retinoblastoma.

No existen reglas universaimente establecidas para comunicar
la verdad al nifio mortalmente enfermo, a pesar de ello es mejor
alguna buena norma dictada més por una buena atencién amorosa
para con el nifio, que por una particular conviccién de que exista
una ley que regule este delicadisimo campo (1).

Es cosa de recordar cémo el cuidado domicihiario parece prefe-
rible en los casos en que sea posible: garantizando al nifio incluso
las oportunidades mas simples de decidir por si mismo cémo ves-
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tirse, qué comer, cudndo descansar, cuindo jugar; asi, se esta rin-
diendo homenaje a su autonomfa, a la libertad para actuar como lo
ha hecho siempre. Es importante, en efecto, mantener ese clima
familiar en el que el nifio cultiva sus costumbres, en el que ha
dominado hasta ahora su espacio de autonomia (1).

Un aspecto importante que no debemos olvidar es que tomar
decisiones médicas sin la opinién del nifio afectado no es la mejor
decisién posible, no es la més ética, basdndonos en que existen
evidencias de que los nifios comprenden su situacién primero que
sus padres y los médicos, y debido a la necesidad de preservar su
papel social y el de los adultos que lo apoyan, ellos no mencionan
sus propios deseos. Como en el caso de los pacientes adultos, sin
embargo, este hecho no excusa al grupo de médicos del requisito
de escuchar los deseos del paciente (68). La competencia decisional
varfa con la pregunta y con el nivel individual de comprensién, lo
que no se corresponde cabalmente con la edad cronolégica. Se ha
observado que los nifios crénicamente enfermos poseen una ma-
durez misteriosa en relacién con su enfermedad, sin importar su
madurez total.

En el nific que es incapaz de comprender situaciones serias, el
grado de responsabilidad para decidir desarrolla su autonomia.
Los requisitos para certificar que un nifio es competente para to-
mar decisiones son los mismos que para los adultos (68), sefiala-
dos anteriormente,

Para comprender las respuestas emocionales en las enfermeda-
des terminales (valedero tanto para el nifio como para el adulto o
para la familia en su conjunto), es necesario conocer las distintas
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etapas que fueron categorizadas por Elizabeth Kitbler-Ross
(49,73,85,86), la cual describi6 fases subsiguientes de negacidn,
cblera, pacto o negociacién, depresién y aceptacion, desde un pafs
donde la tendencia mis general es la de informar al paciente sobre
su verdadera situacién. En la actualidad existe polémica alrededor
de la hipétesis de que esas fases son universales o invariablemente
secuenciales.

1- La negacién.

Esta primera fase sigue al shock inicial en €] momento del diag-
néstico. La negacién puede recurrir periédicamente en el curso de
la enfermedad, y puede permitir cierto alivio al paciente y los fa-
miliares, durante el cual estos pueden ganar y reorganizar sus re-
cursos para hacer frente al problema. Con frecuencia se escucha
«no puede ser», «no, yo no», «no puede ser verdad».

9- La célera.

Esta fase sigue la negacion, se caracteriza por la célera y el re-
sentimiento. La persona moribunda y la familia se pregunta «por-
qué yo» o «por qué nosotros». Esta ira en ocasiones se descarga
sobre otros, incluyendo a los profesionales de la salud, y a los miem-
bros de la familia.

3- Pacto o negacién.

Los pacientes y los miembros de la familia, intentan o pretenden
hacer tratos con el médico o con Dios ofreciéndoles hacer buenos
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actos u obras para salvarse o salvar a su ser querido, para demorar
la muerte inminente o para mantenerse funcionando sin dolor.

4- La depresion.

En esta etapa, la posibilidad de alivio estd muy fundamentalmente
ligada a la posibilidad del entorno de mantener contacto con ella.
Es la mas dificil de tolerar para el otro, los pacientes tienden a
aislarse, no desean hablar con nadie, se niegan a comer y dejan de
luchar, se reconoce la realidad de la muerte inevitable.

5- Aceptacion o resignacion.

Si la muerte no es repentina e inesperada y el paciente ha tenido
tiempo para atravesar las fases anteriores con la ayuda necesaria,
llegara a una fase de resignacién en la que el futuro no le deprimi-
r4 ni le enfadara. Se caracteriza por una emocién menos positiva y
por una atenuacién de los sentimientos intensos tipicos de las fa-
ses anteriores.

La esperanza no representa una fase distinta sinc que esta pre-
sente durante todo el periodo de pérdida anticipante y duelo. La
esperanza ayuda a motivar a la familia a continuar y cumplir con
el tratamiento.

Estas fases no abarcan todas las reacciones emocionales y usual-
mente no se experimentan con una secuencia estricta. Las emo-
ciones tipicas o estados diferentes pueden presentarse de forma
simultinea o puedan regresar a una fase mas temprana después de
que el paciente ha transitado por ésta.
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Un estudioso cubano de la obra de la obra de Kubler-Ross, el
Profesor Varan Von Smith, en sus conferencias suele incluir una
sexta fase, la esperanza.

Todas las fases emocionales son respuestas normales a en-
fermedades terminales y muertes inminentes. Ellos no se adaptan
solo si su persistencia o rigidez interfiere con la participacién en el
tratamiento o en la capacidad de mantener un autocuidado y fun-
cionamiento social.

Los preadolescentes y nifios mayores frecuentemente expresan
su angustia no verbalmente sino en el juego, a través de imigenes
al pintar, a través de sus dibujos, o en conductas que sefialan a-
fliccién, incluyendo manifestaciones tales como lagrimas, agitacién,
arrebatos de ira y hostilidad, negacién a consumir alimentos, o a
cooperar con los tratamientos, letargo, retiro, silencio prolongado,
se vuelven hacia la pared o adoptan la posicion fetal (38).

El miedo, el dolor, la depresion y la ansiedad en el enfermo terminal
infantil,

En el cuidado de los nifios se exige una especial atencién a los
mecanismos de defensa, activados en las situaciones de real o po-
tencial «peligro». Véase el caso paradigmitico del «paciente per-
fecto». El nifio calmado, amable, comprensivo y disponible es muy
a menudo el nifio mis incapaz de hacer frente a los sentimientos
evocados por su condicidon de enfermedad y ocupado casi comple-
tamente en defenderse de las angustias y fantasias del miedo (37).
A este nifio también hay que informarle con mucha cautela, para
que su miedo desaparezca o por lo menos disminuya.
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Por otra parte y debido a que es particularmente vulnerable (87),
la sensibilidad del nifio al dolor puede estar agudizada y experi-
mentar un pénico atroz a]os primeros pinchazos. La ansiedad ante
la separacién de los padres es en ciertas edades muy intensa, a esta
se suma el temor a ignorar lo que se le va a hacer. Un nifio en esta
situacién se siente totalmente impotente e indefenso y esta expe-
riencia puede ser para él un tanto traumatica.

Ademds de los sintomas propios de la patologia, la depresion suele
ser compaiiera frecuente de la enfermedad crénica, junto a los e-
fectos de esta y de las terapias agresivas en el enfermo terminal
disminuye la autoestima y facilita la formacién de un autocon-
cepto negativo en el nifio; provoca el distanciamiento del paciente
respecto de otros nifios, tanto sanos como enfermos; hace que se
sienta culpable de lo que le est4 sucediendo y que aumente su su-
frimiento. Como ademas el nifio deprimido se siente malhumora-
do y nada le pone contento ni le hace ilusién, es l1égico que rechace
la compafifa de las personas que mais necesita en ese momento.
Todo esto hace que la comunicacién con el paciente infantil ter-
minal deprimido sea extraordinariamente dificil (1).

Los trastornos de ansiedad son conocidos a través de la historia
desde Hipécrates, pero fue Kierkegaard quien los definié como un
malestar vago y confuso, diferenciindolo del miedo en el que exis-
te un peligro aparente, considerdndola como una escuela que en-
sefia a ]a gente a afrontar la muerte y a aceptar abiertamente la
condicién humana (88).

La lucha con las ideas sobre la muerte y el contenido emocional
que estas tienen, constituye una de las bases fundamentales de la
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ansiedad humana. En sus periodos de calma o serenidad, la ansie-
dad que ante la muerte puede dar la impresion de esa ausencia,
cuando muestra su destructividad, se presenta por si misma en
forma de trastornos patolégicos.

En general se acepta que la ansiedad ante la muerte esté for-
mada por varios componentes independientes (88):

- Preocupacién por el impacto cognoscitivo y emocional del mo-
rir y la muerte.

- Anticipacién de, y miedo a, las alteraciones fisicas que el morir
y la muerte comportan.

- Darse cuenta de Ja limitacién del tiempo entre el nacimiento y
la muerte asf como de su paso.

- Preocupacién por el stress y el dolor que acompafian la incapa-
cidad, la enfermedad y el morir. La unién de todos estos com-
ponentes conforman una ansiedad especifica.

Para aliviar la ansiedad del adolescente se debe enfatizar en logros
del presente; se tratara de conservar relaciones adecuadas con los
padres; disminuir tendencias a pensar demasiado en la perfeccién;
desarrollar su mente y aprender a rememorar agradablemente (36).
Debemos mantener el vinculo y la estrecha relacién que con él nos
unfa.

Por el altruismo y el herofsmo propio de su edad, el adolescente
puede morir con dignidad aceptando libremente su muerte, asu-
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miendo el proceso de su agonfa y usando los derechos que tiene
como persona. El derecho a saber que se estd muriendo (Ej. 5
péag.. 9); el derecho a rechazar un determinado tratamiento; el de-
recho a expresar su fe y a recibir la ayuda para ella (Ej. ¢, pag. 9),
y el derecho a mantener la lucidez de su conciencia, siempre que
sea posible, hasta la misma frontera de la muerte.

APOYO A LOS PADRES

Cada vez se estd dando més importancia al apoyo del paciente
terminal, pero es poco habitual tener en cuenta las necesidades de
la familia que lo atiende. Se impone por tanto, una revisién mas
amplia de los factores que considerar en la atencién a la familia
durante este perfodo y tras la muerte. Son muchas las razones que
justifican nuestra orientacién en estas situaciones:

A) La familia es el grupo que inictalmente prepara para la vida y
la muerte.

B) La familia es €] principal administrador de cuidados frente ala
enfermedad. La creacién de un sélido tridngulo terapéutico, pa-
ciente-familia-sanitario, beneficia a todos los 1rnpllcados incluyendo
los profesionales.

C) Durante la fase terminal en la familia se producen respuestas
emocionales muy intensas que pueden distorsionar la comunica-
cibn (89).

A los padres debemos darles toda la informacién necesaria sobre
la enfermedad del nifio (evolucién, pronésticos, riesgos), la inmi-
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nencia del desenlace (Ej. 4, pag. 9), es imprescindible que estén
los dos para que ninguno de ellos sea el portador de malas noticias
ante el otro (90), permitirles el contacto con su hyo, el fallecimien-
to del nifio debe ser informado inmediatamente por parte del mé-
dico tratante o de quien en ese momento lo reemplaza (2,91).

Es muy importante que el personal médico trate de aliviar la
culpa paterna (Ej. 1, pdg. 9), enfatizando la causa del estado
progresivo maligno o crénico de la enfermedad del nifio (36).

Los padres del nifio que se mantiene vivo por medios artificiales
pueden dar la autorizaci6én requerida en estos casos, pero después
lo lamentan. Cuando llegue el momento de solicitar la suspension
del procedimiento, el personal del centro hospitalario debe medi-
tar sobre la carga emocional, fatiga, problemas econémicos o so-
ciales que ello pueda significar y en qué medida se les pueda ayu-
dar.

La primera misién del equipo ante la familia es conseguir que
esta acepte la situacidn tal como es, después de haberle dado toda
la informacién necesaria: no existen posibilidades de curacién y
no es aconsejable ya utilizar medidas terapéuticas despro-
porcionadas (Ej. 15, pég. 11). Un miembro del equipo les explicard
que el objetivo comiin debe ser dar calidad y apoyo continuo al ser
querido, hasta su cercana muerte.

El equipo aceptard como natural y 16gico, la existencia de perfo-
dos de claudicacién familiar, y colaborara en la rehabilitacién de
esta, tanto fisica como psicolégica, para que puedan retomar su
labor cumpliendo hasta el final. Y si aun sabiendo que el proceso
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es irreversible, ante una mejorfa renace la esperanza de curacién,
la labor del equipo, con firmeza y paciencia, debe conducir a esos
familiares a la aceptacién de la realidad, que todos mantengan la
esperanza, pero no en la curacién, sino en una muerte sin sufrimien-
to y en paz (51).

La mayor parte de las personas que van a morir, quieren y nece-
sitan desesperadamente, la presencia y el afecto de aquellos a los
que aman. Sin embargo, estas personas queridas, muy frecuente-
mente y como consecuencia de] dolor, de la frustracién y del sen-
timiento de impotencia que experimentan, se retraen y se hacen
emotiva y fisicamente inaccesibles para el enfermo. La presencia
de un soporte emotivo que puede ayudar a generar ese grado de
esperanza y de fuerza necesarias para el enfermo y familiares para
soportar el peso, aparentemente aplastante de una enfermedad sin
esperanzas (64), el equipo de asistencia juega un papel importante
en el apoyo a la familia para que esta pueda brindarle a su enfer-
mo lo que tanto necesita.

Nos debemos ocupar del bienestar de los familiares. Dar de co-
mer en la propia institucién, descanso nocturno, facilidades para
recibir y hacer llamadas telefénicas, preparar un silenciado, en la
propia planta, bien decorado y coémodo donde los familiares pue-
dan relajarse y hablar tranquilamente (64).

La familia de ]a persona que se acerca a la muerte se encuentra
en una situacién de crisis, con las alegrias y recuerdos del pasado,
las demandas del presente y los miedos del futuro. Necesitan ayu-
da para afrontar los sentimientos de culpabilidad (EJ. 1, pag. 9),
depresién y discordias familiares que suelen aflorar cuando el pa-
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ciente llega a esta situacién. Para el equipo asistencial la familia
debe formar parte de los cuidados integrales de la persona con
enfermedad progresiva.

Por otro lado son los familiares los que juegan un papel esencial
en los cuidados del enfermo, por lo que deben ser adiestrados en
el manejo y administracién de la medicacién analgésica, orientar-
los en la discusién de temas cruciales para el enfermo (conoci-
miento de la verdad, muerte, esperanza o duelo), en la informacién
a los nifios, etc. La consecucién de estos objetivos requiere gran
cantidad de tiempo por parte del equipo asistencial (92).

La enfermedad terminal ocasiona también un gran impacto so-
bre la familia, entendiendo por esta el entorno més préximo al
paciente. Al sufrimiento empético con el ser querido enfermo se
afiaden factores propios. Cuando la naturaleza de la enfermedad
es neoplésica, la informacién inadecuada, los mitos, la presencia de
la muerte y la idea de un sufrimiento inevitable crean una intensa
atmosfera de angustia (9).

Factores que contribuyen al sufrimiento de las familias.

- Sufrimiento empético con el paciente.
- Duelo anticipado.
- Carga de cuidados:
*fisica.
*psicoldgica.
*econémica.
- Contflictos.
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- Alteraciones psicolégicas.
- Problemas existenciales,
- Atencidn sanitaria deficiente.

La ansiedad y la preocupacién pasan a formar parte de la vida
familiar por la presencia de una enfermedad grave que influye po-
derosamente en la familia y le crea una situacién para la que no
estd preparada, por lo que es necesario ayudarla tanto fisica como
emocionalmente. Esta pone a prueba la solidez de las relaciones
entre los componentes del grupo, y la familia necesita tiempo para
reubicar algunas funciones del enfermo entre los otros miembros.
Una atencién delicada al paciente, aunque esté inconsciente, es
percibida favorablemente por la familia y el soporte que se le pres-
te es, a su vez, para el enfermo un motivo de agradecimiento y de

apoyo.

Es necesario respetar la forma como cada miembro de la familia
reacciona ante la pérdida, sin juzgarles (69).

Desde el punto de vista de los progenitores, el cuidado en el do-
micilio puede permitir que todos participen y tengan ocasiones de
hacer més cosas por el nifio, con lo que se reduce la sensacién de
culpabilidad o autocritica que sigue al fallecirniento. La atencién
en casa es mucho mds barata y el hogar mantiene una estructura
mds normal, pues no sufre separaciones ocasionales por la estan-
cia en el hospital. Es muy importante que la familia reciba mucho
apoyo fisico y emocional durante toda la fase final (52).

Se ha visto que un buen modo de ayudar a los padres a hacer
frente al diagnostico es que los profesionales les animen a partici-
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par mds activamente en el cuidado del nifio y les enseiien técnicas
psicolégicas para utilizar con este durante los procedimientos
médicos. De esta forma, los padres se sentirdn mas participativos
de ]a atencién a sus hijos y tendrdn menor sensacién de impoten-
cia. Estas técnicas permiten a los progenitores controlar también
su propia ansiedad, lo que origina una sustancial mejoria del &ni-
mo del nifio y reduce la intensidad de sus sintomas (84).

La enfermedad crénica agobia considerablemente al sistema con-
yugal (98) porque reduce el tiempo que el marido y la esposa se
dedican el uno al otro, lo que conduce a una sensacién de soledad
o pérdida de apoyo por parte de ambos. Si el nifio tiene que estar
ingresado, esta relaciéon sufre una carga adicional. Por este moti-
vo, la asistencia social o el equipo se encargarin de concertar una
cita con los dos esposos ala vez, para ayudarles a enfocar su aten-
cién en los aspectos comunes de sus problemas y a desarrollar
métodos practicos de apoyo mutuo en los momentos de tensién.
Se les aconsejard que tomen en cuenta las necesidades individua-
les de sus otros hijos y que procuren mantener contacto con ellos,
mientras e] nifio estd en el hospital, a la vez que reserven tiempo
para estar ellos juntos (84).

En las entrevistas con la familia se deberi valorar sus puntos de
vista y necesidades, exponer el consenso de la opinién médica, asi
como consignar las necesidades y calidad de vida del paciente.

Los pediatras o médicos de cabecera que se presentan en el hos-
pital en el momento del fallecimiento o en el domicilio familiar,
confirman su preocupacién por esta familia y su voluntad de ser-
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virles y ayudarles. La asistencia al velorio o al funeral comporta
un mismo mensaje (94).

Un correcto soporte familiar en atencién primaria de las situa-
ciones de duelo es una medida asistencial y preventiva
(especialmente cuando estin involucrados los nifios), no cabe du-
das de que una correcta intervencion en este nivel del sistema de
salud es la mejor garantia para evitar la cronificacion iatrogénica
y asistencial (95); pues la pérdida de un hijo después de un largo
periodo de sufrimiento y sacrificio o de una manera sibita e ines-
perada es el trastorno emocional mas profundo que pueda sufrir
persona alguna; cuando la muerte ocurre de manera siibita e ines-
perada, el impacto emocional es tan fuerte, que la persona puede
perder la razén e incluso la vida, se trata de contrarrestar o amor-
tiguar el impacto de tal noticia; pero si el deceso es causado por
una enfermedad crénica como el cincer, y a pesar del luto antici-
pado que las familias van adquiriendo, la sacudida emocional es
més prolongada y destructora, los padres que han perdido a su
hijo, sefialan esta situacién como imposible de describir (71). El
momento de la muerte es duro y dificil para la familia (Ej. 15, pag.
11), aunque se haya estado preparando para el mismo desde hace
tiempo. Estos dltimos instantes de la vida y el instante de morir
requieren notable atencién y dedicacién personal. La familia que
sabe que un miembro suyo querido fue bien atendido, ademas de
facilitarsele el proceso de duelo, conservara durante afios un buen
recuerdo de quienes lo hicieron (96).

Cada familia maneja la muerte de forma diferente, lo que es mas
evidente cuando ésta ocurre en el hogar. El ofrecer apoyo efectivo
en ese momento significa reconocer y responder a esas diferencias
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mientras se apoya a las familias y se les ayuda a identificar sus
necesidades, sus expectativas y sus habilidades para hacer frente a
la situacién. Necesitamos reconocer que nuestros objetivos no son
los mismos que los de la familia y por lo tanto no debemos impo-
nernos. Ellos hacen su propia seleccién y nuestro papel es ayudar-
los a explorar y comprender las opciones, para que reflexionen las
decisiones y aun hacerlo con cierto sentido de satisfaccién y orgu-
llo (72).

Existe documentacién sobre la necesidad del apoyo y la atencion
después del aborto o de la pérdida del embarazo luego de la biop-
sia corifnica en el primer trimestre. En el diagnéstico prenatal, las
mujeres que sufren la pérdida del embarazo en cualquier tiempo
necesitan del apoyo y la atencién de los médicos y la compaiifa de
personas allegadas a ellas (97).

Frecuentemente se connota la pérdida temprana (aquellas que se
producen desde la concepcién hasta el nacimiento y el primer afio
de vida) de acuerdo con la corta existencia de aquel que se perdis,
o con la poca significacién que le permitié su corta vida; sin em-
bargo, 1a magnitud de la pérdida no esté en relacién con la dura-
cién de la existencia, sino con el significado que el nifio perdido
tiene para los padres y su deseo (33,34), ademas de la frustracién
que acarrea la percepcién del fracaso en la capacidad de generar
vida (33,98). Es una tendencia habitual de los allegados y aun de
los profesionales intervinientes minimizar esta pérdida y focalizarse
en la posibilidad futura de engendrar otros hijos. Esto irrita a los
padres y dificulta el duelo, puesto que la identidad del hijo muerto
es propia e irremplazable y no se puede ni se debe sustituir con
otro hijo (38).
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APOYO A LOS HERMANOS

Una labor muy importante es la ayuda al resto de la familia,
representada bésicamente por los hermanos, los cuales en la ma-
yoria de las ocasiones se encuentran abandonados con las reper-
cusiones futuras que ello conlleva. Este objetivo, llamémosle fami-
liar, debe, en principio, realizarse en el domicilio, siempre ddndo-
les la esperanza del apoyo de] hospital en caso necesario (69).

Con respecto al apoyo a los hermanos del fallecido es importante
explicar al nifio el hecho de que su hermano ha muerto y no volve-
r4, incluso cuando el nifio pueda no ser capaz de comprender ple-
namente las implicaciones del acontecimiento, puesto que ello le
ayuda inicialmente a enfrentarse con la dificil obligacién de re-
nunciar a sus lazos con el hermano desaparecido. Nadie puede
impedir la tristeza del nifio mientras se adapta a su dolorosa situa-
ci6én (94). Mediante su apoyo y consuelo el nifio sobrepasard mu-
cho mejor esta crisis.

Cuando el nifio decide asistir al funeral, con edad igual o supe-
rior a cuatro afios, debe asignarse a un amigo o pariente adulto
(EJ. 12, pag. 10), que no pertenezca a la familia inmediata, con el
objetivo de acompafiar al nifio y estar dispuesto a abandonar la
ceremonia en caso de que la experiencia resulte agobiante para el
mismo. Los nifios que no asisten al funeral pueden expresar mas
adelante su deseo de visitar el cementerio, siendo aconsejable aten-
der esta peticién. La visién directa de la sepultura sirve para com-
probar la muerte, lo cual ayuda al nific a enfrentarse con la dificil
misién de adaptarse a la pérdida del ser querido (94).
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En el apoyo a la familia deben tenerse en cuenta, ademas, las
reacciones de los hermanos y para esto existe una serie de reco-
mendaciones especificas que el equipo médico debe aconsejar a los
hermanos del nifio enfermo en fase terminal (65) que incluye:

- Dar al nifio un concepto claro y no ambiguo de la enfermedad
de su hermano o hermana y su causa.

- Alentar a los hermanos a que perdonen cualquier concepto
erréneo de la causa de la enfermedad.

- Permitirles a los hermanos que visiten la clinica o el hospital,
encuentren al equipo atendiendo al nific enfermo y ser testigos
del programa de tratamiento.

- Designar a los hermanos a que ayuden en las tareas durante la
atencién en el hogar.

- Siempre que sea posible, asegurarles a los hermanos que no
desarrollaran la misma enfermedad.

- Darles a los hermanos oportunidades para que liberen sus re-
sentimientos hacia sus padres o hermanos.

- Aliarse al personal de las escuelas de los hermanos.

- Darles una oportunidad a los hermanos para que se despidan
de su hermano o hermana (Ej. 8, pdg. 9) cuando se aproxima la
muerte.
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- Permitirles a los hermanos que asistan al funeral junto con el
resto de la familia si ellos lo deciden. A los nifios no se les debe
forzar a que asistan a tales acontecimientos.

- Mantener grupos de apoyo para los padres y hermanos de estos
nifios como ayuda en los conflictos.

APOYO A LOS ABUELOS, OTROS FAMILIARES Y AMIGOS

Los abuelos necesitan que se les informe el diagnéstico de sus
nietos (Ej. 11, pag. 10) con el consentimiento de los padres y tam-
bién cdmo ayudar mejor, pues ellos pueden llegar a estar implica-
dos muy de cerca en la atencién diaria al nifio y dar ayuda a los
padres.

Otros miembros de la familia pueden sentir la necesidad de des-
pedirse del nifio y se les debe alentar a que lo hagan, si ellos creen
que es apropiado. Es significativo el gran niimero de personas afec-
tadas por la muerte inmpinente del nifio, ademds de los padres, her-
manos, abuelos y otros miembros de la familia; estin los maestros,
los amigos de la escuela y los amigos de la familia; todos necesitan
del apoyo, y se requiere destreza y atencién especial para mante-
ner ese apoyo (65). :

APOYO AL EQUIPO DE TRABAJO

Como ha planteado el doctor Beca Infante en sus trabajos, no
solo tiene el pediatra la responsabilidad de dar apoyo a los padres
de un nifio que fallece sino también a su equipo de trabajo. Con
frecuencia el equipo incluye médicos j6venes, internos o estudian-
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tes de medicina que viven por primera vez una situacién de este
tipo. Ellos experimentan de alguna manera un duelo, y por lo tan-
to es de gran importancia para ellos recibir la mis completa infor-
maci6n de la terapéutica, actitudes personales y profesionales, con-
ductas familiares, y sobre las caracteristicas psicologicas del due-
lo. Por otra parte las enfermeras y auxiliares de enfermerfa viven
la muerte de un paciente con una sensibilidad diferente de la del
médico. Ellas merecen nuestro mayor respeto y necesitan igual-
mente apoyo e informacién completa (Ej. 6, pég. 9) como requisito
indispensable para adoptar sus propios sentimientos, sobre todo
en los casos en que se ha decidido suspender el tratamiento o no
reanimar (2,91).

La imposibilidad de evitar el sufrimiento y la muerte de un nifio
constituye una experiencia muy frustrante para el profesional que
pone su empefio en proporcionarle salud y lucha por salvarle la
vida. El stress de los que cuidan de los enfermos terminales es un
hecho bien conocido que puede tener repercusiones negativas, tanto
sobre la atencién de los pequefios enfermos, como de sus familia-
res (1).

El asistir a nifios o adultos, que han de morir préximamente como
parte inherente de nuestro quehacer cotidiano, hace que dicha con-
frontacién pueda ser dolorosa, incoémoda, dificil o angustiante y,
de alguna manera, debe aliviarse esta tensién para con ello poder
intervenir adecuadamente en satisfacer las necesidades fisicas,
psiquicas y espirituales de nuestro paciente moribundo (50).

Aparte de ser esencial para suministrar al enfermo y su familia
unos cuidados éptimos, el trabajo en equipo es también importan-
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te, sobre todo en un trabajo como este, de cuidar moribundos, que
puede llegar a ser muy stressante. Los psic6logos (64) dicen:

* El grupo estimula el comportamiento de los individuos.

* El grupo representa para ellos una especie de satisfaccién, un
sostén en las dificultades, una verdadera formacién para aprender
a «tener en cuenta» a los demds y reconocer sus valores.

* El grupo facilita a sus miembros la posibilidad de inventar so-
luciones nuevas y de transformar la realidad, en lugar de sufrirla.

La tarea en equipo y trabajar en grupo, posibilita al personal de
la salud, confrontar e intercambiar puntos de vista, experiencias,
angustias y sufrimientos. («La palabra libera, mientras el silencio
abruma).

El grupo permite simplemente no sentirse solo frente a las difi-
cultades y poder compartirlas con los demds. Todo esto hace que
sea absolutamente imprescindible la reunién peri6dica, por lo me-
nos semanal, de todo el equipo. Los equipos contribuyen a favore-
cer el reconocimiento del stress y prevenirlo mediante clarifica-
cién y priorizacién de objetivos y distribucién del trabajo, evitan-
do sobreimplicaciones. Un clima agradable de trabajo y la posibi-
lidad de reposar repercuten indirectamente en bien del paciente.
Quizas una de las mayores oportunidades del equipo sea la posibili-
dad de ventilar emociones, y expresar sentimientos sin inhibiciones

(9)-
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El trabajo en grupo aumenta la cohesion y colaboracién entre
los participantes y puede servir para canalizar y reducir la ansie-
dad que genera el contacto con el enfermo (82,73).

En el caso de las enfermeras(ros) que cuidan pacientes en estadio
terminal tienen varios factores de stress relacionados con su tra-
bajo, entre ellos: el contacto continuo con los pacientes que falle-
cen, conflictos con los administrativos del hospital, el trabajo adi-
cional que se necesita en el cuidado paliativo para conversar con
los pacientes, discutir con los familiares, el apoyo del equipo entre
otros. Se plantean como posibles soluciones (99):

a) La necesidad de identificar estos factores de stress relacio-
nados con el trabajo.

b) El que los administrativos entiendan que estos profesionales re-
quieren un trato especial y,

c) La existencia de equipos multidisciplinarios que faciliten el
apoyo mutuo y el aprendizaje en el hospital.

DUELO FAMILIAR

Se entiende por duelo la toma de conciencia intelectual y emo-
cional por la pérdida de un ser querido. No es un estado patologico
y siempre precisa un tiempo para su elaboracién (89). También
puede definirse como el conjunto de fenémenos psicolégicos que
se ponen en marcha en cualquier persona frente a cualquier pérdi-
da, frustracién o dolor (95,100).

Con la muerte de un paciente no se acaba nuestro trabajo, co-
mienza otra etapa, pues la mayoria de los padres necesitan algin
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tipo de ayuda practica (Ej. 15, pag. 11) para planificar el funeral,
informar de la muerte a sus otros hijos pequefios y quizis a otros
parientes. La familia necesita también mucho apoyo afectuoso para
salir adelante y restablecer sus heridas (52). Cada familiar se sen-
tira afectado de un modo distinto por la muerte, de acuerdo con la
personalidad, relaciones con el fallecido, su edad, experiencia pre-
via con la muerte y su base cultural y religiosa (50,101). En lfneas
generales, se acepta que el duelo normal tarda de unos 18 a 24
meses para resolverse (89).

La atencién en el duelo forma parte de la medicina paliativa. El
proceso comienza cuando a un familiar se le comunica que existe
una enfermedad incurable. El duelo es un estado de pensamiento,
sentimiento y actividad que se produce como consecuencia de la
pérdida. El proceso requiere tiempo e incluye reconocer la pérdi-
da, aceptar la realidad, atravesar el perfodo de dolor, adaptarse a
una nueva situacién y desprenderse de la unién afectiva con el
fallecido, reconduciéndola hacia otras relaciones. Un objetivo funda-
mental en los programas de duelo es el acompafiamiento a lo largo
del proceso, permitiendo la expresién natural de emociones y senti-
mientos (9).

Manifestaciones de duelo.

Sentimientos:
Tristeza, soledad, afioranza, ira, culpabilidad.

Sensaciones fisicas:

Vacfo en epigastrio, opresidn en térax o garganta, hiperestesia
auditiva, despersonalizaci6n, disnea, sequedad de la boca, insom-
nio y pesadillas.
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Alteraciones cognitivas:
Incredulidad, confusién, presencia del fallecido, alucinaciones vi-
suales y auditivas.

Conductas:

Alteraciones de apetito, conductas temerarias, retirada social,
suspiros, hiperactividad, Hanto, frecuentacion de lugares comunes
con el fallecido.

La muerte de un nifio es especialmente dolorosa y ejerce un pro-
fundo efecto emocional sobre la familia y sus miembros. Con su
pérdida es posible que se pierda mucho mis que un lazo de unién,
porque la enfermedad de un nifio y sus complicaciones es un me-
dio para evitar problemas mutuos, y al no poder recurrir a estos
modelos desviados, la familia o bien se enfrenta a los hechos, busca
otra alternativa para evitar el conflicto o se desintegra. El porcen-
taje de divorcios es muy alto después, que un nifio fallece. Los
conflictos emocionales en potencia que se desarrollan en las fami-
lias a continuacién de la muerte de un nifio pueden arraigarse en
cuestion de semanas o meses, por lo que el sistema de atenci6én
sanitaria deberfa asistir a las necesidades particulares de dichas
familias y realizar su seguimiento posterior para apoyar el funcio-
namiento de los sistemas conyugales, paternales y fraternales (84),
jugando un papel primordial la atencién primaria del sistema de
salud.

La afliccién y el dolor frente a la muerte de un nifio suelen tener
una relacion directa con su edad, asi 1a muerte o la enfermedad de
un adolescente suele repercutir emotivamente mucho més que la
de un lactante y la de un lactante mucho més que la de un recién
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nacido, Sin embargo, cualquiera de estos eventos dejan marcas
indelebles o casi indelebles en la estructura del aparato psiquico y
no siempre la magnitud del duelo manifiesto da la medida de la
repercusién psiquica del evento (49).

Las reacciones de duelo resultan un ejemplo paradigmatico en la
concepcién biosocial de la patologia y, de manera mas amplia, en el
imbito general de la medicina. Las formas de respuesta a la muer-
te de un ser querido cambian a la par que lo hacen las variables
demogrificas en cada cultura, asf en los paises desarrollados sur-
gen nuevas situaciones clfnicas como son los duelos complicados
por la muerte de un neonato, antes menos frecuentes, por haber
mayor mortalidad infantil o reacciones de duelo por la muerte de
jovenes en accidentes de transito, etc. Ademis de responder a cam-
bios en la pirdmide poblacional y en las causas de muerte, las reac-
ciones de duelo pueden verse modificadas por cambios en los ri-
tuales sociorreligiosos de luto, una creciente medicalizacién y
psiquiatrizacién del sufrimiento, entre otras (102).

Es de suma importancia que el equipo sanitario tenga muy pre-
sente todo lo relacionado con el duelo para asf poder ayudar mejor
a la familia y amigos allegados, esto debe rescatarse, pues con el
decursar del tiempo se ha ido perdiendo en nuestras sociedades.

REUNION POSTERIOR CON LOS PADRES

En los dfas posteriores al fallecimiento es deseable propiciar que
haya una reunién entre el equipo de atencién y la familia. Ello
demostrara nuestra preocupacién por ellos y es la oportunidad de
despedirse y agradecerse mutuamente. Los deudos requieren nues-
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tro reconocimiento por el trabajo realizado con el enfermo, por su
pena y sus preocupaciones. Aungue no conozcamos bien a la fami-
lia, podemos todavia ofrecerles un tiempo para hablar (101), nos
permite informar y aclarar muchas dudas y temores que antes no
se habfan podide expresar (2,90).

Se les informa de los estudios postmorten que confirman lo in-
evitable del desenlace y las causas de muerte. Es la ocasién de
orientar a los padres para que recaben el apoyo de otros especialis-
tas o el consejo genético. Este contacto debe realizarse dos o tres
semanas después del fallecimiento (2,7). La labor realizada con los
familiares tiene la importancia adicional de prevenir el sufrimien-
to futuro y de extender a la sociedad la cultura de las actuaciones
paliativas. Es un privilegio emocicnante recibir el generoso agra-
decimiento de los familiares de un paciente que ha fallecido y de
poder establecer con ellos lazos permanentes de autenticidad y
respeto (9).

Se planificara otro encuentro con los padres 3-6 meses después,
para contestar las interrogantes que se hayan quedado sobre la
muerte y enfermedad del nifio. La aceptacién no significa pensar
que la muerte ha sido buena y razonable, sino que ha encajado su
realidad y la han asimilado de tal forma, que ya pueden hacer pla-
nes para el futuro. Tenemos que permitir a los padres hablar de su
hijo (84).

En estas reuniones puede darse la impresién de que los padres
acusan al médico, puesto que la frustracién y la amargura, expre-
sadas a menudo por los padres afectos, constituye una respuesta
normal frente a la muerte del nifio. La confianza y la intimidad
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con el médico de cabecera que ha cuidado de la familia en el pasado
le permite utilizar la visita para liberar su angustia y su desespe-
racién en la persona del médico. Escuchar con atencién y preocu-
pacion a los padres y hermanos, aceptando y respetando sus senti-
mientos, constituye la mejor terapia que el médico puede ofrecer
(94) antes y después del fallecimiento de un nifio.

DISCUSION DE FALLECIDOS

El objetivo de esta reunién con el colectivo médico es cientifico y
docente, debe efectuarse una vez que hayan concluido los estudios
anatomopatolégicos o exdmenes de laboratorios como los culti-
vos, u otros que puedan haber quedados pendientes.

En ella se realiza un examen exhaustivo del caso, se revisa el
expediente clinico (historia clinica), sefialindose posibles deficien-
cias en su confeccion, dificultades diagnésticas o terapéuticas. Con
anterioridad se debe realizar una discusién anatema-clinica o de
necropsia de tal manera que sirva de progreso y estudio. Se com-
prueba el diagnéstico y la causa de muerte planteada en el mo-
mento del fallecimiento.

A esta reunion se le debe dar el valor que le corresponde pues
una actitud ética por parte del pediatra ante el tema de la muerte
de sus pacientes exige una postura cientifica de excelencia, de-
biendo aprender de la experiencia de conductas y tratamientos
que no lograron evitar la muerte de su paciente, llevando implici-
tamente la superacién constante del profesional de la salud. Este
es un aspecto frecuentemente descuidado que se relaciona con
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poca curiosidad cientifica, falta de costumbre de hacer auditorfas
serias que en definitiva van en beneficio de futuros pacientes, y es
a la vez una forma a través de la cual los médicos al igual que la
sociedad, alejamos el tema de la muerte de nuestras vidas profe-
sionales.

La solicitud del estudio necrépsico (Ej. 10, pag. 10) es rara vez
negado por los padres, si es solicitado por el propio médico de
asistencia cuando se le ha explicado la conveniencia de establecer
causas y eventuales repercusiones en el futuro familiar, cuando el
deceso es inminente y se ha venido estableciendo una buena rela-
ci6n médico-paciente-familia (comunicacién preponderante).

FORMACION DE LOS RECURSOS HUMANOS

Es importante sefialar que en nuestro pais, se forman en las aulas
profesionales y técnicos de la salud con una alta calificacién cien-
tifica, pero no con el mismo nivel de competencia ética, como su-
cede en otros paises (6, 7, 40, 44, 86,103).

El cambio en la concepcién educativa en el terreno ético en las
Ciencias de la Salud en Cuba comenz6 en el curso académico 1989-
90 con la introduccién del primer programa de Bioética en la
carrera Licenciatura en Tecnologfa de la Salud del Instituto Supe-
rior de Ciencias Médicas de La Habana, y aunque a partir del afio
1994 se incluye la formacién en esa disciplina (Bioética) en los
programas de los futuros médicos y enfermeras universitarias y
desde el pasado afio, en la de los técnicos de la salud en nuestra
provincia, afin hoy es controvertido al igual que en Espafia la ne-
cesidad de una formacién ética especifica, y de cémo, cudndo y por
quién debe llevarse a cabo.
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Nadie duda de que ayudar a un paciente que se enfrenta a una
enfermedad que amenaza su vida es algo que no se improvisa y es
necesario aprender, ademas de que la prudencia, la madurez de
espirity, la honestidad, una sélida formacién humanistica, una
actitud critica y reflexiva frente a nuestros actos, son imprescindi-
bles para una medicina éticamente valida (51).

En la formacién de los profesionales existe una desproporcién
entre los conocimientos técnicos recibidos y la preparacién en los
aspectos humanos de la profesién. Prepararse para aceptar un he-
cho irreversible como la muerte, es un trabajo arduo y dificil, to-
davia por hacer también en nuestra sociedad (3).

La responsabilidad de un médico al considerar al paciente en su
dimensi6n organica, social, religiosa, hace que la relacién médico-
paciente-familia sea mucho més que una relacién profesional y téc-
nica, convirtiéndose en una responsabilidad humana completa (104,
105).

El cuidado técnico y humano en la fase terminal no se puede
improvisar, como habfamos dicho, pero se puede aprender. Ayudar
a los pacientes hasta el final de sus dias es una de las tareas mas
duras de la profesién médica, sobre todo cuando se trata de un
nifio. Pero puede ser asumida mejor st el tema ha sido objeto de
estudio y reflexién previa (2), pues esto motivarfa a los médicos a
conocer y prepararse més en estos temas que, en realidad, debie-
ran ser fundamentales para todos los que tienen contacto con cual-
quier tipo de pacientes(106). La verdadera profesionalidad no exige
solo competencia técnica; sobre todo hoy, refiere competencia
comunicativa, capacidad de interpretacién y de mediacién. Tratar
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bien a un enfermo, no solo exige exactitud y precisién en la asis-
tencia; demanda ademds capacidad de comprensién y de aliento.
El cuidado es atencién, respeto, ayuda, es una actitud que atra-
viesa todas ]as dimensiones de la realidad humana. Cuidar de otro
es ayudarle, no invadir con prepotencia su propio 4mbito. Para
estar a la altura de tan dificil tarea la formacién de los profesiona-
les debe ser interdisciplinaria. La terapia es un arte basado en co-
nocimientos técnicos y cientificos, muy especializados, que se fun-
damenta en una comprension unitaria de las faltiples dimensio-
nes dela vida humana. Y esa visién profunda y amplia solo puede
aportarla la pericia humanfstica. El lema «expertos en humani-
dad» tiene aquf la aplicacidon mdis oportuna (107).

En la actualidad mueren mas del 90 % de las personas en insti-
tuciones sanitarias. Los profesionales que trabajan en ellas no han
sido formados, ni entrenados para identificar, evaluar y tratar ade-
cuadamente las necesidades del enfermo y su entorno socio-fami-
liar (51). Ademas de esto, los avances tecnoldgicos y pedagégicos
modernos pueden formar profesionales més académicos que prac-
ticos, que tengan més facilidades para la utilizacién de la tecnolo-
gia digital y de las computadoras que para el manejo real y précti-
co de la relacién humana médico-paciente (92).

La actitud ante el proceso de morir es uno de los pardmetros que
miden el grado de civilizacién de una sociedad. Las barreras para
un cuidado adecuado son fundamentalmente de tres tipos: falta
de formacién especffica, actitudes personales de rechazo ala muerte
y desinterés politico (9).
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En las actitudes del personal sanitario ante la muerte y el proce-
so de morir, influyen las siguientes condicionantes (108):

1- La educacidn académica recibida que insiste, casi con exclusi-
vidad, en los aspectos biomédicos de la relacién con el enfermo.

2- El constante énfasis sobre el fenémeno de la curacién, en de-
trimento de las relaciones personales.

3- La excesiva burocratizaciéon de los centros hospitalarios, que
dificultan las relaciones con los pacientes criticos.

4- La division vertical de las actuaciones sanitarias que anula la
labor en equipo.

5-La «expulsién» de la muerte del contexto social en las socieda-
des industrializadas. El reconocimiento piablico de la mortalidad
del hombre liberarfa al médico del sentimiento de culpa, de ansie-
dad, que frecuentemente experimenta cuando tropieza con su in-
capacidad para prolongar la vida (Ej. 8, pag. 10).

6- La carencia de recursos psicolégicos adecuados para ofrecer
soluciones satisfactorias a las necesidades personales de los pa-
cientes crfticos. '

7- La sociedad cree ver en toda muerte una prueba implicita de
culpabilidad o de incompetencia médica. La muerte de un paciente
es concebida por el propio médico como un fracaso.

El médico tiene que estar capacitado para abrir las vias de comu-
nicacién con el paciente y compartir con él sus deseos, anhelos y



Aopectos Eticos de la Wuerte en Pediatiia red

sentimientos. El Ginico atributo que tiene la aplicacién de esta me-
todologia es el tiempo, puesto que «estar disponible» y «escuchar»
es mucho més importante que hablar.

El asistir a los pacientes que se enfrentan con la muerte hace que
el médico compruebe la eficacia de su poder, autoridad, humani-
dad para mejorar su capacidad de aliviar, atender y compartir los
problemas de salud, para saber que la muerte no es un fracaso, y
por filtimo, para ver que los enfermos valoran més la disponibili-
dad y las cualidades humanas del médico que su capacidad técnica.
Para lograr un equilibrio entre «ciencia y caridad» es necesario
que aumentemos e] componente afectivo, la presencia de la pala-
bra afectuosa y sencilla, la paciencia y la capacidad de escucha
terapéutica (108).

La ensefianza de la Bioética en la formacién de profesionales de
la salud debe realizarse en forma dindmica, con discusién de casos
concretos, con participacién activa de estudiantes, residentes, y/o
médicos (109) desde los primeros afios de la carrera y continuar
luego en el postgrado. La enseflanza de la Bioética no debe ser
restringida a circulos de profesionales o a una élite intelectual,
como e] progreso de la ciencia atafie a toda la sociedad, la Bioética
debe ser concebida como una forma de ensefianza integral, siendo
parte de la formacién basica de los futuros ciudadanos (110).

Es de suma importancia que las personas dedicadas a ensefiar
Boiética, deban tener una preparacién cientifico-técnica de buen
nivel en algunas de las diversas profesiones que tienen relacién
con la salud; que tengan experiencia por haber ejercido esa profe-
si6n en largo tiempo, o estarla ejerciendo en el momento, y que, de
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preferencia, las personas se orienten en aquellos aspectos de la
Bioética que tienen vinculacién cercana con su dmbito de expe-
riencia cientffica o profesional (111).

Hay que retomar en la formacién de profesionales y técnicos de
la salud el principio de estar junto al moribundo, de saber qué
hacer, como ayudarle, y esta labor debe iniciarse en el ciclo bésico
en los primeros afios de la carrera, continuando luego en los estu-
dios de postgrado. En el caso particular del nifio, éste actualmente
se sigue mirando como la esperanza del futuro, pero haciendo hin-
capié en la calidad de los cuidados que debe recibir, pues se consi-
dera la proteccién integral del menor como la inversién para el
desarrollo econdémico y social de cualquier nacién. El pediatra ge-
neral y en nuestro caso el médico de la familia (atencién primaria)
es el mas adecuado para asumir la atencién del nifio en su contex-
to familiar, por ello necesita tener mis sensibilidad para detectar
cuestiones éticas en la préctica, y mayor preparacién para resolver-
las (112).

Las enfermeras{os) han sido los confidentes en los momentos
mis intimos de los pacientes, son testigos de su evolucién hasta el
altimo momento. Esta relacién cotidiana en enfermeria no ha sido
valorada, ni considerada como para dotar a esos profesionales del
entrenamiento adecuado para atender el proceso de morir (48).

La experiencia prictica muestra minima atencién o pasividad
que se aseme}a a la ignorancia del grave problema que afecta al
paciente, a la familia y a los profesionales. Tal es asi, que no exis-
ten en los hospitales normalmente espacios destinados para aco-
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ger y escuchar a los familiares del enfermo, no es habitual el an4-
lisis en grupo de las preocupaciones y tensiones que genera la
muerte de los pacientes. La formacién académica se ha orientado
hacia técnicas y maniobras de gran complejidad, que si bien son
muy necesarias, han hecho olvidar las cualidades personales de
cada profesional y el entrenamiento adecuado de los aspectos
sicoemocionales. Por eso, cuando el paciente se estd muriendo, se
percibe la sensacién de fracaso o de indiferencia ante el hecho. La
ausencia v, en el peor de los casos, la presencia con intervenciones
torpes del profesional, que empeora la situacién con sus gestos,

palabras, actividades y actitudes, frecuentemente inapropiadas (48).

ANALISIS ETICO

Los problemas éticos son frecuentes en la préctica pediatrica, tanto
en el hospital como en medicina comunitaria, sobre todo al abor-
dar lo relacionado con el final de la vida. Al hacer la revision de
este tema encontramos:

Es aceptada por la mayor parte de la comunidad cientffica inter-
nacional definir la muerte encefilica como el cese irreversible de
todas las funciones cerebrales, incluyendo las vegetativas del tronco,
existe consenso en que el nifio alcanza el concepto de muerte
alrredor de los diez afios, aunque su capacidad de comprensién
depende mucho del tiempo de padecimiento de su enfermedad, la
de otros niitos o0 la muerte de familiares y amigos. La comunica-
cién de la verdad es un proceso y se le debe decir al enfermo hasta
donde é] quiera saber, escogiendo el momento oportuno y utili-
zando la mayor delicadeza posible.
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El enfermo terminal y su entorno familiar atraviesan por distin-
tas etapas, las cuales debemos conocer para brindar el apoyo nece-
sario al nifto, padres, hermanos, abuelos, maestros, amigos de la
escuela y de la familia, siendo muy importante el que se brinde al
equipo asistencial. Con la pérdida del paciente no termina nues-
tro trabajo, tenemos que ayudar a elaborar el duelo que ha comen-
zado desde que informamos la aparicidn de la enfermedad mortal.

De suma importancia son las reuniones posteriores al fallecimiento
con los padres para contestar algunas interrogantes, aclarar du-
das y agradecerse mutuamente la atencién prestada al enfermo, al
igual que ]a reunién de discusién de fallecidos en la que se hace un
analisis cientifico del caso y se cumple una funcién docente.

En esta investigacién encontramos que en muchos paises no sele
da la preparacién ética suficiente a los profesionales y trabajado-
res de la salud para manejar adecuadamente lo relacionado con el
final de la vida de sus pacientes niflos o adultos.

Los cuidados otorgados a un paciente en estado terminal no son
aplicados como medios para preservar la vida, sino que se aplican
en razén de una asistencia éticamente obligada.

Los seres humanos son iguales y tienen una permanente digni-
dad por el simple hecho elemental de ser personas; el valor de la
vida va desde su comienzo hasta la muerte natural del individuo.

Aliviar o eliminar el sufrimiento que padecen estos pacientes es
éticamente obligatorio y da plena justificacién a las actuaciones
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paliativas, pero para conseguir la finalidad de estas actuaciones se
hace necesario entre los trabajadores de la salud la ética del cuida-
do al paciente (nifio o adulto) en fase terminal de su enfermedad.

La ética del cuidado de estos pacientes debe basarse a nuestro
criterio una serie de aspectos, los cuales describiremos a continua-
cidn:

1- Respeto a 1a dignidad de la persona y de su vida, dignidad que
poseemos todos independientemente de nuestros estado y condi-
ci6n; conllevando esto a dar una informacién adecuada al paciente
del proceso de comunicacién de la verdad (puede hacerse en varias
entrevistas y hasta donde el paciente desee conocer, expresado
con anterioridad); da paso al principio de autonomia, el cual lleva
a respetar el derecho del nifio y sus familiares a intervenir en la
toma de decisiones sobre el tratamiento que realizar a través del
consentimiento informado.

2- El principio de beneficencia, como guia de las decisiones clini-
cas buscando el bien del enfermo, incluso con inconveniencias y
sacrificios por parte de los trabajadores de la salud.

8- La no maleficencia dirige a los médicos para que eviten accio-
nes que podrfan lesionar a los pacientes.

4~ El valor de la solidaridad social o principio de justicia como
elemento considerable en decisiones terapéuticas fiitiles que se to-
man por temor a su abstencidn o suspensién. Nos permite ademads
asegurar el mantenimiento de la imparcialidad y la equidad entre
los individuos.
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5~ La ética de ]a virtud basada en las cualidades y conocimientos
que deben poseer los profesionales de la salud para desarrollar
bien su papel en cada caso particular; para ello deben poseer idea-
les éticos elevados y no deben estar regidos por reglamentos o
normas de obligatorio cumplimiento. Para cumplir con estos idea-
les se necesita una alta competencia técnica y ética, que le permi-
tird tener en cuenta los valores de sus pacientes y familiares.

PROPUESTAS

Luego de realizar la investigacién bibliografica sobre los diferen-
tes topicos que forman parte de nuestro estudio, contrastar lo plan-
teado por los diferentes autores con nuestras realidades, costum-
bres y actitudes, he crefdo necesario para mejorar la actuacién de
los trabajadores de la salud en lo relacionado con los aspectos éti-
cos de la muerte en pediatrfa, hacer las siguientes propuestas:

- Preparacién sélida de los profesionales en las etapas de pre y
postgrado, para desarrollar actitudes que integren en ello su ex-
celencia cientifico-técnica como un compromiso personal antes y
después de la muerte. Valorar el apoyo al paciente terminal y a su
familia durante este periodo, como responsabilidad del pediatra, y
cambiar estructuras organizativas, metodologfas de trabajo que se
han hecho rutinarias en los diferentes niveles del sistema de salud,
para permitir los apoyos que ellos requieren.

- Definir estrategias o conductas concretas de apoyo a nifios con
enfermedad en fase terminal y a las familias, tanto en las institu-
ciones hospitalarias como en la comunidad.
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- Llevar a efecto proyectos de investigacién que permitan
monitorear los posibles cambios en los valores humanos relacio-
nados con la problemaitica del enfermo terminal pedidtrico tanto
en los profesionales de la salud como en ]a poblacién.
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